Hacettepe Universitesi Sosyal Bilimler Enstitisii

Sosyal Hizmet Anabilim Dali

SPINA BIiFiDALI BIREYLERIN BAGIMSIZ YASAM SUREGLERI:
SOSYAL HiZMET AGISINDAN BiR DEGERLENDIRME

Canan AYDOGAN TOR

Doktora Tezi

Ankara, 2025






SPINA BIFIDALI BIREYLERIN BAGIMSIZ YASAM SUREGLERI: SOSYAL HIZMET
AGCISINDAN BIiR DEGERLENDIRME

Canan AYDOGAN TOR

Hacettepe Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii

Sosyal Hizmet Anabilim Dali

Doktora Tezi

Ankara, 2025



KABUL VE ONAY

Canan AYDOGAN TOR tarafindan hazirlanan “Spina Bifidali Bireylerin Bagimsiz Yasam
Siregleri: Sosyal Hizmet Agisindan Bir Degerlendirme” baglikh bu galisma, 18.06.2025
tarihinde yapilan savunma sinavi sonucunda basarili bulunarak jurimiz tarafindan

Doktora Tezi olarak kabul edilmigtir.

Prof. Dr. Bedriye ONCU CETINKAYA (Bagkan)

Dog. Dr. Nilgiin KUCUKKARACA (Danisman)

Prof. Dr. Emrah AKBAS (Uye)

Prof. Dr. Melahat DEMIRBILEK (Uye)

Dog. Dr. Burcu HATIBOGLU KISAT (Uye)

Yukaridaki imzalarin adi gegen 6gretim Uyelerine ait oldugunu onaylarim.

Prof. Dr. Ugur OMURGONULSEN

Enstitt Madura



YAYIMLAMA VE FiKRi MULKIYET HAKLARI BEYANI

Enstitl tarafindan onaylanan lisanstiistl tezimin/raporumun tamamini veya herhangi bir kismini,
basili (kagit) ve elektronik formatta arsivieme ve asagida verilen kosullarla kullanima agma iznini
Hacettepe Universitesine verdigimi bildiririm. Bu izinle Universiteye verilen kullanim haklari
disindaki tim fikri milkiyet haklarim bende kalacak, tezimin tamaminin ya da bir bélimundn
gelecekteki galismalarda (makale, kitap, lisans ve patent vb.) kullanim haklari bana ait olacaktir.

Tezin kendi orijinal galismam oldugunu, bagkalarinin haklarini ihlal etmedigimi ve tezimin tek
yetkili sahibi oldugumu beyan ve taahhiit ederim. Tezimde yer alan telif hakki bulunan ve
sahiplerinden yazil izin alinarak kullaniimasi zorunlu metinlerin yazili izin alinarak kullandigimi
ve istenildiginde suretlerini Universiteye teslim etmeyi taahhiit ederim.

Yiksekdgretim Kurulu tarafindan yayinlanan “Lisansiistii Tezlerin Elektronik Ortamda
Toplanmasi, Diizenlenmesi ve Erigsime Agilmasina lliskin Yénerge” kapsaminda tezim
asagida belirtilen kosullar haricince YOK Ulusal Tez Merkezi / H.U. Kiitiiphaneleri Agik Erigim
Sisteminde erisime agilir.

o Enstiti / Fakilte yonetim kurulu karari ile tezimin erisime agilmasi mezuniyet
tarinimden itibaren 2 yil ertelenmistir. ("

o Enstitl / Fakiilte yonetim kurulunun gerekgeli karari ile tezimin erisime agilmasi
mezuniyet tarihimden itibaren ... ay ertelenmistir. 2)

o Tezimle ilgili gizlilik karari verilmistir. )

18/06/2025

Canan AYDOGAN TOR

%) jsansiistii Tezlerin Elektronik Ortamda Toplanmasi, Diizenlenmesi ve Erisime Agilmasina lliskin Yénerge”

(1) Madde 6. 1. Lisansiistii tezle ilgili patent basvurusu yapilmasi veya patent alma stirecinin devam etmesi
durumunda, tez danigsmaninin énerisi ve enstitii anabilim dalinin uygun gériisi (izerine enstitii veya faklilte
yo6netim kurulu iki yil siire ile tezin erisime agilmasinin ertelenmesine karar verebilir.

(2) Madde 6. 2. Yeni teknik, materyal ve metotlarin kullanildigi, heniiz makaleye déniismemis veya patent gibi
ybntemlerle korunmamis ve internetten paylasiimasi durumunda 3. sahislara veya kurumlara haksiz kazang
imkani olugturabilecek bilgi ve bulgulari iceren tezler hakkinda tez danigsmaninin énerisi ve enstitii anabilim
dalinin uygun gériisi lizerine enstitii veya fakliilte yonetim kurulunun gerekgeli karari ile alti ayr asmamak
lizere tezin erisime agilmasi engellenebilir.

(3) Madde 7. 1. Ulusal ¢ikarlari veya glivenligi ilgilendiren, emniyet, istihbarat, savunma ve giivenlik, saglik vb.
konulara iliskin lisansiistii tezlerle ilgili gizlilik karari, tezin yapildigi kurum tarafindan verilir *. Kurum ve
kuruluglarla yapilan isbirligi protokolii ¢cergevesinde hazirlanan lisanslisti tezlere iliskin gizlilik karari ise, ilgili
kurum ve kurulusun énerisi ile enstitii veya fakliiltenin uygun goriisii lizerine lniversite yonetim kurulu
tarafindan verilir. Gizlilik karari verilen tezler Yiiksekégretim Kuruluna bildirilir.

Madde 7.2. Gizlilik karari verilen tezler gizlilik sliresince enstitlii veya fakilte tarafindan gizlilik kurallari

cercevesinde muhafaza edilir, gizlilik kararinin kaldiriimasi halinde Tez Otomasyon Sistemine yiiklenir

* Tez danigsmaninin énerisi ve enstitii anabilim dalinin uygun gériisii lzerine enstitii veya fakiilte

ybnetim kurulu tarafindan karar verilir.



ETIK BEYAN

Bu calismadaki bitln bilgi ve belgeleri akademik kurallar ¢ergevesinde elde ettigimi,
gOrsel, isitsel ve yazili tim bilgi ve sonuglar bilimsel ahlak kurallarina uygun olarak
sundugumu, kullandigim verilerde herhangi bir tahrifat yapmadigimi, yararlandigim
kaynaklara bilimsel normlara uygun olarak atifta bulundugumu, tezimin kaynak
gosterilen durumlar disinda 6zgin oldugunu, Dog. Dr. Nilgiin KUGUKKARACA
danismanliyinda tarafimdan dretildigini ve Hacettepe Universitesi Sosyal Bilimler

Enstitist Tez Yazim Yonergesine gore yazildigini beyan ederim.

Canan AYDOGAN TOR



TESEKKUR

Bu calismanin ortaya ¢ikmasinda katkisi olan pek ¢ok degerli insan var. Her
birine gonulden tesekkur etmek istiyorum.

Oncelikle, bu calismanin her agamasinda bilgisi ve engin deneyimiyle bana
rehberlik eden kiymetli danismanim Dog. Dr. Nilgiin KUCUKKARACA'ya en derin
tesekkurlerimi sunuyorum. Bilimsel titizligi, insana ve topluma dair duyarliligi,
bana yalnizca bu ¢alismada degil, mesleki yasamimda da 6rnek oldu. Bana olan
inanci, katkisi ve her zaman gosterdigi 6zenli, dikkatli ve ¢gozim odakli yaklagimi

igin minnettarim.

Bu arastirmanin var olmasini mimkun kilan, biricik yagsam deneyimlerini benimle
samimiyetle paylasan ve spina bifida ile cesurca yasayan tum katilimcilara
minnettarim. Gorinmeyen zorluklariniza tanikhk etmek, benim igin son derece

kiymetliydi.

Spina bifida ile yasayan bireylere ulagsmamda desteklerini esirgemeyen Turkiye
Spina Bifida Dernegi’'ne ictenlikle tesekkur ederim. Calismanin planlama
surecinde yonlendirmeleriyle yolumu aydinlatan, Turkiye Spina Bifida Dernegi

Ankara Subesi Bagkani Selma Calik’a ayrica tesekkur ederim.

Tez izleme komitesinde yer alarak ¢calismamin gelisimine degerli katkilar sunan
Prof. Dr. Bedriye ONCU CETINKAYA ve Prof. Dr. Emrah AKBAS’a ¢ok tesekkiir
ederim. Kisa bir sure icin de olsa tez izleme komitesinde bulunarak bilgi ve
deneyimleriyle galismama verdikleri katkilar i¢in Prof. Dr. Vedat ISIKHAN ve Prof.
Dr. Gonca POLAT a tesekkur ederim. Tez savunma sinavimda yer alarak yapici
degerlendirme ve kiymetli Onerileriyle ¢alismamin son héline sekil veren Prof. Dr.
Melahat DEMIRBILEK ve Dog. Dr. Burcu HATIBOGLU KISATa en igten

tesekkurlerimi sunuyorum.

Doktora surecimde hem akademik katkilariyla hem de samimi dostluklariyla
yanimda olan sevgili arkadaslarim Dr. ismail ORBAY’a ve Dr. Bilge ASLAN



ACAN’a yirekten tesekkiir ederim. ihtiyacim oldugunda bir telefon kadar yakin

oldugunuzu bilmek, bu sureci daha kolay ve guglu bir sekilde gegirmemi sagladi.

Yolculugumun her duraginda varliklarini hissettigim, sevgileri ve dostluklariyla
beni her zaman guglendiren canim arkadaslarim Hazal ve Nefise'ye sonsuz

tesekkurler. Orada oldugunuzu bilmek her zaman moral kaynagim oldu.

Doktora surecimin her adiminda tum merakiyla neler yaptigimi soran canim
babama, sevgisiyle beni her zaman destekleyen anneme, buglnlerde kendi
doktora tezini yazmaya hazirlanan degerli kardesime yurekten tesekkir ederim.

Her birinizin varhgi, bu yolculukta bana gug verdi.

Ve son olarak... Bu surecin her asamasinda yanimda olan, doktora tezlerimizi
birlikte yazmanin keyfini yasadigim, caligkanligina, azmine ve arastirma
heyecanina hayran oldugum, kargilastigim zorluklari asmamda en buyuk
destekgim olan sevgili esim Omer Burak Tor'a ne kadar tesekkiir etsem az.

Varligin, bu sureci guzellestiren en degerli seydi.

Ayrica, tezimi yazarken bir patisi hep elimin (izerinde olan giizel kedim izabel’e

tesekkur ederim.



Vi

OZET

AYDOGAN TOR, Canan. Spina Bifidali Bireylerin Bagimsiz Yasam Siiregleri: Sosyal
Hizmet Ac¢isindan Bir Degerlendirme, Doktora Tezi, Ankara, 2025.

Spina bifida ile yasayan bireyler dogduklari andan itibaren saglik durumlari nedeniyle bagimsiz
yasam sulreglerinde ¢ok boyutlu gugliklerle bas etmek zorunda kalirlar. Bir yandan saglik
ihtiyaclarini  karsilarken diger yandan toplum igcinde goérilmemenin getirdigi sonugclarla
yuzlesmektedirler. Bu arastirmanin amaci, sosyal hizmet bakis agisiyla spina bifidali yetigkinlerin
ekosistem ve guglendirme yaklasimi baglaminda ayrisma bireylesme sureglerindeki yasam
deneyimlerini ve toplumsal yasama bagimsiz katihm igin ihtiyaglarini anlamaktir. Calismada nitel
arastirma yontemlerinden fenomenolojik desen kullaniimig, 25 yas ve Uzeri 25 spina bifidali
bireyle derinlemesine gorismeler gergeklestirilmistir. Gorismelerden elde edilen veriler
MAXQDA Nitel Veri Analiz Programi araciligiyla tematik olarak analiz edilmis ve COREQ kriterleri

dogrultusunda raporlanmistir. Bulgular; “Ebeveynlerle yasam deneyimleri”, “Toplumsal yasam

deneyimleri”, “Ayrisma bireylesmeye iliskin gorusleri”, “Toplumsal yagsama bagimsiz katiimak igin

ihtiyaclar” olmak tzere dort bolimde ele alinmistir.

Spina bifidali bireylerin ebeveynlerinin spina bifida hakkinda derin bir bilgi eksikligi yasadiklarr;
yalnizca Uriner inkontinans deneyimleyen bireylerin ebeveynlerinin taniyi siklikla reddettikleri;
asiri korumacl ebeveyn tutumlarinin ise bireylerin bagimsiz yasam becerileri edinmelerini
zorlastirdig1 gérulmustur. Akran iligkilerinde ve egitim sisteminde sik¢a ayrimcilikla; toplumda ise
sinirl bir kabullenis ile yok sayma arasinda degisen tutumlarla karsilagsmaktadirlar. Ayrisma
bireylesme surecini destekleyen unsurlar arasinda bireysel ¢aba, kendine guvenme, sorumluluk
duygusu, spora katilm ve ulasimda 6zgurlik 6ne cgikarken; driner inkontinans, erigilebilirlik
zorluklari, baskici tutumlar ve 6zellikle kadin ézneler agisindan toplumsal cinsiyet rolleri sureci
zorlastiran deneyimler olmustur. Ozneler, bu siiregte giiglenmenin bireysel gabayla birlikte aile,
akranlar ve sosyal gevreyle kurulan guglu iliskilere; ayrica egitim ve saglik sistemlerinde yapilacak
yapisal dizenlemelere bagh oldugunu ifade etmiglerdir.

Sosyal hizmetin, spina bifidali bireylerin bagimsiz yasam yolculuklarinda karsilastiklari guglikleri
asabilmeleri i¢in, hem bireysel gluclenmelerini destekleyen hem de aile ve toplumu slrece dahil
eden butiincil ve hak temelli midahaleler sunmasi 6nerilmektedir. Ozellikle tibbi sosyal hizmet
ve okul sosyal hizmeti araciligiyla, toplumsal farkindahgi artiran ve yapisal esitsizliklerle
mucadeleyi amaglayan diizenlemeler giindeme alinmali ve sosyal politikalarla desteklenmelidir.

Anahtar Sozciikler

Ayrisma Bireylesme, Bagimsiz Yasam, Giiglendirme Yaklasimi, Sosyal Hizmet, Spina Bifida
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ABSTRACT

AYDOGAN TOR, Canan. The Independent Living Processes of Individuals with Spina
Bifida: An Evaluation from a Social Work Perspective, Ph. D. Dissertation,
Ankara, 2025.

Individuals living with spina bifida face multidimensional challenges in their independent living
processes due to their health conditions from birth onward. While managing their health needs,
they also confront the consequences arising from social invisibility. The aim of this research, from
a social work perspective, is to understand the life experiences of adults with spina bifida in their
separation-individuation processes and their needs for independent participation in social life,
within the framework of the ecosystem and empowerment approaches. A qualitative research
method with a phenomenological design was employed in the current study, and in-depth
interviews were conducted with 25 individuals with spina bifida who were 25 years or older. The
data obtained from the interviews were thematically analyzed using the MAXQDA Qualitative
Data Analysis Software and reported in accordance with COREQ criteria. The findings were

discussed in four sections: “Life Experiences with Parents,” “Social Life Experiences,”
“Perspectives on Separation-Individuation,” and “Needs for Independent Participation in Social
Life.” It was found that parents of individuals with spina bifida had a profound lack of knowledge
about the condition, that parents of those experiencing only urinary incontinence often denied the
diagnosis, and that overprotective parental attitudes hindered the development of independent
living skills. Participants experienced frequent discrimination in peer relationships and within the
education system and encountered societal attitudes that ranged from limited acceptance to
complete denial. Factors that supported the separation-individuation process included personal
effort, self-confidence, a sense of responsibility, engagement in sports, and autonomy in
transportation, whereas challenges were posed by experiences such as urinary incontinence,
accessibility barriers, oppressive attitudes, and, particularly for female participants, restrictive
gender roles. Participants emphasized that empowerment in this process depended not only on
personal effort but also on strong relationships with family, peers, and their social environment,
as well as structural adjustments within the education and healthcare systems. It is recommended
that social workers offer holistic and rights-based interventions that support individual
empowerment while also engaging families and society in addressing the challenges faced by
individuals with spina bifida in their journey toward independent living. Especially through medical
social work and school social work, efforts should focus on increasing societal awareness and

addressing structural inequalities supported by social policy reforms.
Keywords

Separation-individuation, Independent living, Empowerment approach, Social work, Spina bifida
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GIRIS

Engelli bireylerin yagsamlarini surdturme bigimleri, yalnizca bireysel farklliklardan
degil, ayni zamanda toplumsal yapinin sundugu ya da sinirlandirdigi
olanaklardan etkilenmektedir. insan haklari temelli yaklagimlar, engelliligin
yalnizca bireysel bir durum degil, toplumsal bir inga oldugunu ortaya koymus;
bireyin degil, toplumun erigilemez ve dislayici yapisinin engel olusturdugunu
savunmustur (Degener, 2016). Bu donusum, engelli bireylerin hak temelli
yurttaslar olarak taninmalarinin ve esit katilim olanaklarina sahip olmalarinin

onunu agmigtir (Browne & Dorris, 2022).

Bu donligumun merkezinde yer alan en temel haklardan biri bagimsiz yagsam
hakkidir. Bagimsiz yasam hakki, engelli bireylerin bagkalarina tam bagimli
olmadan, gerektiginde destek alarak kendi yasamlarini yonlendirme ve toplumsal
yasamin tum alanlarina dahil olabilme hakki olarak ifade edilebilir. Burada
bagimsiz olma kavrami, yalniz bagina olmayi anlatmaz; bireyin yagsami Uzerinde
kontrol sahibi olmasi, segim yapabilmesi ve destekleyici sistemlerle guglenmesi
anlamina gelmektedir (Antonucci vd., 2020; Janos vd., 2018). Ancak gunumuzde
bircok engelli birey icin bu hak, hala yalnizca bir ilke dizeyinde varligini
surdurmekte; uygulamada pek ¢ok problemle kargilagiimaktadir.

Bu problemlerden biri de engelli bireylerin bagimsiz yasam becerilerini
geligtirirken ebeveynleriyle iliskilerinde deneyimledikleri ayrisma bireylesme
guclukleridir. Bireyler, yetigkinlige gecerken ebeveynleriyle dncesinde kurduklari
dengede cesitli degisiklikler yagsanmasi beklenir (Saraiva & Matos, 2012). Ancak
saghk durumunun getirdigi sosyal ve fiziksel zorluklar bu yeni dengenin
kurulmasini karmasiklastirabilir. Ozellikle spina bifida gibi dogustan gelen ve
bireyin yurGme becerilerini, beden iglevlerini ve gunluk yasam deneyimlerini
etkileyen durumlar, bagimsiz yagam kurma surecini kirilganlagtirmaktadir (Copp
vd., 2015; Roach vd., 2011). Bu kirilganlik, hem fiziksel ¢evrenin erigilebilir
olmamasiyla hem de toplumsal Onyargilarin surmesiyle daha da

derinlesmektedir.



Bagimsiz yasam sureci hem bireysel geligsimle ilgili hem de aile igi iligkiler,
toplumsal beklentiler ve fiziksel ¢evrenin sundugu olanaklarla birlikte sekillenen
cok katmanh bir deneyimdir. Bu ¢ok katmanli yapinin anlasiimasi, yalnizca
bireyin i¢sel gelisimini degil, ayni zamanda bu gelisimin yagsandigi sosyal
baglaminda bireyi nasil sekillendirdigini anlamayi gerektirir. Ayrisma ve
bireylesme surecleri, Ozellikle surekli bakim gereksinimi bulunan bireylerde
sadece psikolojik bir gelisim sureci olmaktan c¢ikar; sosyal normlar, destek
yapilari ve kurumsal politikalarla 6rulmus bir yagam deneyimi héline gelir (Ozhek,
2007; Tarrant, 2022) . Bu nedenle bagimsiz yasam hakkini tanimlayan ilkeler ile
bireyin gundelik yasamda karsilastigi kosullar arasindaki mesafeyi anlamaya
yonelik c¢abalar, sosyal hizmetin temel arastirma alanlarindan birini
olusturmaktadir.

Spina bifidali bireyler, yagsamlari boyunca gesitli saglk hizmetleri, egitim ortamlari
ve destek sistemleri araciligiyla sosyal hizmetle dogrudan ya da dolayl bigimde
temas halindedir. Bu temasin niteligi, yalnizca bireyin ihtiyaclarini kargilamaya
degil, ayni zamanda yasamini anlamlandirma, kendi potansiyelini gergeklestirme
ve guclenme surecine de katki sunma potansiyeli tagimaktadir. Sosyal hizmet,
bu bireylerin bagimsiz yagsam kurma yolculugunda kargilastiklari engelleri ve
sahip olduklari gug¢ kaynaklarini ¢ok katmanli bicimde degerlendirmeyi
hedefleyen bir yaklagima sahiptir.

Ancak mevcut literatlrde, spina bifidali bireylerin bagimsiz yasam deneyimlerine
odaklanan c¢alismalar oldukga sinirlidir. Oysa bu deneyimlerin ¢ok katmanli
yapisini anlamak, s6z konusu bireylerin gundelik yasamda karsilastiklari
guclukleri ve 6zgul ihtiyacglarini ortaya koymak agisindan énem tagimaktadir. Bu
tur bir yaklagsim, yalnizca bireysel yasantilarin gorinur kilinmasini degil, ayni
zamanda daha butuncul ve hak temelli destek mekanizmalarinin geligtiriimesine

yonelik gabalar i¢in de anlamli bir zemin sunmaktadir.



1. BOLUM
ARASTIRMA HAKKINDA BILGI

1.1. ARASTIRMANIN PROBLEMI

Spina bifidali bireylerin yasamlarini kendi istedikleri sekilde yonetebilmeleri icin
bagkalarina bagmhlik duymadan hayatlarini sirdirmeleri énemlidir. insan
onuruna ve temel haklara sayglyi esas alan, sosyal adalet ve esitligi onceleyen
sosyal hizmet meslegi, spina bifidali bireylerin bagimsiz yasam sureclerinde,
toplumsal engelleri agmalarinda ve haklarini kullanmalarinda 6nemli bir rol

oynamaktadir.

Cocukluk doneminden ergenlige gecis hemen hemen her birey i¢in zorlayici bir
deneyimdir. Cocuklarin ebeveyne duydugu baglihgin azaldigi, kendi kararlarini
veren bireylere donisme adimlari ebeveynlerde hem seving hem de bir endise
olusturur. Engelli ¢ocuklar ve aileleri ise bu gecgis durumunda ek zorluklarla
kargilagirlar. Bu surecgte ¢cocuklar saglik durumu nedeniyle ebeveynlere baglilik
noktasinda akranlarindan farkli bir yasam deneyimi edinirler. Ailelerin tutumu,
geleneksel engellilik politikalari ve toplumsal bakis agisi onlari yakinlarina daha
bagimli hale getirmektedir.

Spina bifida, dogum oOncesinde omuriligin gelisimindeki problemlerden
kaynaklanan bir engel durumudur. Spina bifida ile yasayan bireyler durumun
siddetine ve acgikhgin yerine bagh olarak yurime gugluga, Uriner inkontinans
sorunlari gibi gesitli problemlerle karsilasabilirler. Bu nedenle ergenlik ve
yetigkinlik donemlerinde aileleri ile iligkileri saghk durumlarindan etkilenerek
sekillenir.

Literatirde, ergenlik donemi “ikinci ayrisma—bireylesme donemi” olarak
adlandirilan bir surecin baslangici olarak degerlendirilir. Bu donem, bebeklikte
yasanan anneden ayri bir varlik olusun fark edildigi donemin, ergenlik gaginda bir
benzerinin gorulmesidir. Yetigkinlige geciste onemli bir gelisimsel adimdir.

Cocukluk doneminde ebeveyn ve cocuk arasinda kurulan dengenin ergenlik



doneminde degismesi beklenir. Ancak spina bifida ile yagsamanin getirdigi bazi
ihtiyaglar, ergenin ve ebeveynin rol ve sorumluluklari Ustlenme bigiminde

farklihklara yol acabilir.

Spina bifidali geng yetigkinlerin, ¢ocukluk doneminden ayrilarak yetigkin rol ve
sorumluluklari edinmeye basgladiklari ayrisma bireylesme ddoneminde, bakim
verenler ve toplum dizeyinde karsilasilan guglukler ve bu gugluklerin agilmasi
icin nelere ihtiya¢g duyuldugu konularinda bir bilgi eksikligi bulunmaktadir. Spina
bifidali bireylerin sosyal modelin savundugu toplumsal yasama bagimsiz katilim
sureglerini anlamak ve desteklemek icin, bu guglukler ve ihtiyacglarin belirlenmesi

onemlidir.

Sosyal hizmet disiplini, bireylerin toplumsal yagsama aktif ve bagimsiz bir sekilde
katihmini desteklemeyi temel hedeflerinden biri olarak gormektedir. Bu baglamda
ayrisma bireylesme surecinde karsilasilan gugluklerin anlagiimasi ve bireylerin
ihtiyaglarina yonelik sosyal politika ve mudahalelerin geligtirimesine yonelik caba
gosterir.

Bu nedenlerle ekosistem ve guglendirme yaklasimi baglaminda, spina bifidal
bireylerin ayrisma bireylesme sureclerini nasil deneyimledigi ve toplumsal
yasama bagimsiz katilim i¢in psikososyal ihtiyaclari hakkindaki bilgi eksikliginin

giderilmesi arastirmanin problemini olusturmaktadir.
1.2. ARASTIRMANIN AMACI

Bu arastirmanin amaci sosyal hizmet bakis acisiyla spina bifidali yetigkinlerin
ekosistem yaklasimi ve guglendirme yaklagsimi baglaminda ayrisma bireylesme
sureglerindeki yasam deneyimlerinin 6grenilmesi ve toplumsal yasama bagimsiz

katilim icin psikososyal ihtiyacglarin anlagiimasidir.

Bu amag dogrultusunda, arastirmanin alt amaglar asagidaki soru cumleleri ile

ifade edilmigtir:

Ekosistem ve guclendirme perspektifinden spina bifidali bireyler igin;



1. Ayrisma bireylesme surecinde ebeveynleriyle yasadiklari deneyimler

nasildir?

2. Aynisma bireylesme sulrecinde toplumsal yasamda edindikleri

deneyimler nasildir?

3. Ayrnisma bireylesme sureglerini nasil tanimlamaktadirlar? Toplumsal
yasama bagimsiz katilimlari i¢in ayrisma bireylesme surecindeki
psikososyal ihtiyaglarini nasil tanimlamaktadirlar?

1.3. ARASTIRMANIN ONEMI

Sosyal hizmet, bireylerin gu¢lenmelerini ve 6zgurlesmelerini desteklemek igin
sosyal adalet, insan haklari ve farkliliklara saygi ilkelerini temel alarak, bireylerin
iyilik hallerini korumak ve yasam kalitelerini artirmak igin mucadele eder.
Arastirmamiz, spina bifida ile yasayan bireylerin toplumsal yasama bagimsiz
katiim mucadelesini ele alarak bireylerin kargilastiklari problemleri anlamak igin
genis bir perspektif saglamaktadir. Bu agidan galismamiz, sosyal hizmetin
guglendirme ve kapsayici hizmet sunumu hedefleriyle dogrudan iligkilidir.

Alan yazin incelendiginde, spina bifida ile ilgili yapiimis ¢alismalarin ¢gogunlugu
tibbi ihtiyaglara iligkindir. Spina bifidaya yol agan risk faktorlerinin neler oldugu,
tedavi sureci, gunluk yasam aktiviteleri ve yasam kalitesi, denge becerileri gibi
konular saglik alanindaki arastirmacilar tarafindan incelenmistir. Son vyillara
baktigimizda ise psikososyal konularla ilgili arastirmalar gorulmektedir. Bu
calismalar agirlikh olarak bireylerin ve ailelerinin yagsam kalitesi, depresyon ve
kaygi duzeyleri Uzerinedir. Calismalar gogunlukla fiziksel engeli bulunan gocuklar
ve ebeveynleri baglaminda kurgulanmistir. Spina bifidali bireylerin merkeze

alindigi calismalar oldukga sinirli kalmigtir.

Toplumsal yasama bagimsiz katilim, tibbi modelden sosyal modele gegisle
birlikte 6nem kazanmistir. Yalnizca tibbi tedavinin yeterli olmadiginin anlagilarak
erisilebilirlik calismalari basglamistir. Ancak bu donudsUmlerin spina bifidali
bireylerin 6znel deneyimlerine ve aile iginde rol ve sorumluluk paylasimina

yansimalari sosyal hizmet perspektifiyle yeterince incelenmemistir. Ozellikle



ergenlikte yasanan ikinci ayrisma ve bireylesme doneminde, spina bifidali

bireylerin deneyimlerini inceleyen bir ¢alismaya rastlanmamisgtir.

Bu calisma spina bifidali bireylerin ayrisma bireylesme sureci deneyimlerinin
kesfedilmesine, yakin cevresi ve toplum ile yasadigi deneyimlerin gorunar
kilinmasina katki sunmaktadir. Elde edilen bulgular, sosyal hizmet uzmanlarinin
birey merkezli mudahale stratejileri geligtirmelerine, aile igi dinamikleri daha iyi
anlamalarina ve guglendirici sosyal hizmet modelleri olusturmalarina yardimci
olacaktir. Ayrica bu galisma, spina bifidali gocuklarin ebeveynlerine, gocuklarini
nasil guglendirebilecekleri konusunda yol gostermeyi hedeflemektedir.

Aragtirmanin, spina bifidali bireyler ve yakinlarinin yani sira; engellilik alaninda
calisan profesyonellere, engelli refahi Gzerine yapilacak akademik ¢caligmalara ve
politika gelistirme sureclerine anlaml katkilar saglayacagi dustunulmektedir.



2. BOLOM
KURAMSAL CERCEVE

Bu calismanin kuramsal kismi i¢ ana bdliimden olugsmaktadir. ilk olarak, “Biyo-
Psiko-Sosyal Agidan Spina Bifida ile Yasamak” baghgi altinda spina bifidanin
yalnizca tibbi degil, psikolojik ve sosyal etkileriyle de bireyin yasamini nasil
sekillendirdigi incelenmektedir. Bu baglamda, hem spina bifidanin ¢ok boyutlu

dogasi hem de bireyin aile ve sosyal ¢evre igindeki konumu ele alinmaktadir.

ikinci béltimde, “Benligin Kesfine Dair Anaakim Kuramsal Agiklamalara Spina
Bifida Cergevesinden Bakmak” basliginda, bireyin benligini kesfetme sureci
gelisimsel kuramlar 1siginda ele alinmakta, bebeklikten yetiskinlige uzanan
ayrisma-bireylesme suregleri spina bifida 6zelinde degerlendiriimektedir. Son
olarak, Uguncu bolimde “Spina Bifida ile Yasayan Bireylerin Bagimsiz Yagsam
Sureci ve Sosyal Hizmet” basliginda, spina bifida ile yasayan bireylerin bagimsiz
yasam surme cabalari ve bu suregte sosyal hizmetin destekleyici rolu

incelenmektedir.
2.1. BiO-PSIKO-SOSYAL ACIDAN SPINA BIFIiDA iLE YASAMAK

Bu bdlumde oOncelikle spina bifida ile ilgili temel tibbi tanimlara ve hastaligin
fizyolojik etkilerine yer verilecektir. Ardindan, spina bifidali bireylerin yagamlarini
nasil deneyimledikleri, aile i¢i iliskiler, bakim verenlerle etkilesimleri ve sosyal
cevreyle kurduklart iligkiler gergevesinde ele alinacaktir. Bu yaklagsim hem bireyin
biyolojik durumunu hem de psikolojik ve sosyal cgevresiyle kurdugu iligkileri
batancul bir bicimde degerlendirmeyi amaclamaktadir.

2.1.1. Spina Bifidanin Cok Boyutlu Dogasi

Spina bifida en sade haliyle omurga ve omuriligin kapanma problemleri
sonucunda olusan dogumdan dnce veya dogum sirasinda teshis edilen karmasik
bir noral tip defekti olarak tanimlanabilir (Antolovich & Wray, 2008; A. J. Copp
vd., 2015). Bu durumla dogan bebeklerin tani ve tedavi surecleri yalnizca dogum

aniyla sinirh kalmayip, dogum oncesi donemden baglayarak yetiskinlige kadar



uzanan uzun bir sureci kapsar. Surecin ¢ok boyutlu yapisi, farkli uzmanlk
alanlarinin is birligini zorunlu kilmakta ve bu nedenle multidisipliner bir yaklagimi
gerektirmektedir (Fletcher & Brei, 2010, p. 1). Literatlrde spina bifidanin iki temel
turd tanimlanmaktadir (Cevher, 2007; A. J. Copp vd., 2015).

Spina Bifida Okulta, genellikle belirti vermeyen, hafif ve yaygin gorulen bir
formdur. Cogu zaman bagka nedenlerle yapilan tetkiklerde tesadufen fark edilir.
Ancak bazi olgularda, gergin omurilik sendromu gibi komplikasyonlara yol
acabilir; bu durumda bacaklarda gugsuzlik, his kaybi ve idrar kagirma gibi

norolojik belirtiler gorulebilir.

ikincisi Spina Bifida Sistika ise, iki alt tiire ayrilir. Meningosel, sinirlerin biiyik
oranda korundugu ve daha hafif seyreden bir formdur. Myelomeningosel ise,
norolojik etkileri agir olan ve en sik rastlanan alt turdur. Bu formda genellikle idrar
ve digki kontrolu sorunlari, hareket ve/veya duyu kayiplari gibi ciddi islev

bozukluklari gorular.

Spina bifida dogumdan itibaren bireylerin yagamlarini etkiler. Sik sik saglik
problemleriyle ilgilenmeleri gerekir. Ozellikle gocukluk ddnemlerinde cesitli
ameliyat sureclerinden gecerler (Alriksson-Schmidt vd., 2021; Liptak & El Samra,
2010). En sik gorulen ve kalici bir tedavisi olmayan saglik problemi uriner
inkontinans sorunlaridir. Mesanenin tamamen bosalmadigi, idrarin mesanede
kaldig1 durumlar ve mesanenin idrar tutamadigi, idrarin surekli disa akisi gibi
durumlar olmak Uzere iki temel sorun yasanir. Bu nedenle gun iginde temiz
aralikh kateterizasyon (TAK) yapmalari gerekebilir. Hareket guc¢lugu yasayan
bireyler ise yardimci yirume cihazlarina ihtiya¢ duyarlar (Cevher, 2007; Fischer
vd., 2015). Hareket kabiliyeti igin spina bifidanin derecesine goére 0ozel
ayakkabilar, ortez, koltuk degnegi ya da tekerlekli sandalye gibi yardimci
cihazlardan destek alabilirler (Dias vd., 2021; Karacgul, 2017).

Fiziksel sorunlarin yani sira spina bifidali bireylerin yagsam kalitesini etkileyen
ikincil durumlar bulunmaktadir. Sosyal beceriler ve dil becerilerinde zorluklar,
anksiyete, depresyon gibi problemlerle karsilasabilirler (Karagul, 2017, s. 1).
Spina bifidali birgok bireyin, gocukluk donemlerinden itibaren toplumla baglarinin



sinirli olmasi yagitlarindan geri kalmalarina ve bu tarz zorluklar yagamalarina yol
acabilir (Cevher, 2007; Holmbeck & Devine, 2010).

2.1.2. Ailesi ve Sosyal Gevresi iginde Birey

Spina bifida ile yasayan bireyler, hayatlarinin ilk donemlerinden itibaren gesitli
tibbi mudahaleleri ve rehabilitasyon sureglerini deneyimlemekte ve bu deneyimler
gunlik yasamin siradan faaliyetlerini Gnemli dlgude etkilemektedir. Spina bifidali
bireylerin gunlik yasantilari, aile dinamikleri, saglik hizmetleri ve cevresel
erigilebilirlik gibi etmenlerle sekillenmekte; 6zerklik, sosyal katihm ve duygusal iyi
olus agisindan karmasik gugluklerle tanimlanmaktadir.

Spina bifidali bireyler yetiskinlige gecisle ilgili kilometre taglarini agsma konusunda
blylk zorluklar yasamaktadirlar. Oz yénetim becerilerini geligtirmedeki sinirli
basari ve sinirli yagam kalitesi bu grubun incinebilirligini artirmaktadir (Bellin vd.,
2011). Bireyler, bedenlerini anlamak ve sagliklarini yonetmek konusunda
gugluklerle karsilagsmaktadir. Bu baglamda gunluk rutinlerini olusturmakta
zorlanabilir ve sik sik bagkalarina bagiml olduklarini hissedebilirler (Gabrielsson
vd., 2015). Bu zorluklar gunlik yasam faaliyetlerinde baskalarinin yardimina

ihtiyac duymalarina ve bagimsiz yagam olanaklarinin sinirlanmasina yol agabilir.

Spina bifidali ¢gocuga sahip ailelerin dusunce, duygu ve davraniglari da
cocuklarinin saglik durumlariyla sekillenir. Cesitli saglik ihtiyaglari, onlari ne
derece bagimsiz birakabilecekleri gibi konularda kafa karisikhigi yasayabilir,
dengeyi bulmak konusunda zorluk ¢ekebilirler (Karagul, 2017; Logan vd., 2020).
Cocuklarinin saglik durumu nedeniyle ebeveyn, cocukla iliskisinde asiri korumaci
davranabilir ve ebeveynlik stresi deneyimleyebilirler (Vermaes vd., 2007, p.
1214). Ancak asiri koruma, bireylerin 6z yonetim ve karar verme becerilerinin
gelisimini sinirlayarak yetigkinlige gecis doneminde guglukler yasanmasina
neden olabilir (Nahal vd., 2019). Buna karsin, ebeveynlerin dogru
bilgilendiriimesi, desteklenmesi ve uygun sekilde yonlendiriimesi durumunda,
bireylerin bagimsizlik becerilerinin ve duygusal direngliliklerinin daha olumlu
yonde geligtigi belirtiimektedir (Kim vd., 2025).
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Cesitli calismalar spina bifidali ergenlerin ebeveynlerine daha fazla bagimli
oldugu, sosyal becerilerinin akranlarina gore daha zayif oldugu, yasitlariyla
iletisimlerinin sinirli oldugunu ve ev igi sorumluluklarinin az oldugunu belirtmigtir
(Blum vd., 1991; Buran vd., 2004; Holmbeck & Devine, 2010; Holmbeck vd.,
2003; Monsen, 1992). Akranlariyla kiyaslandiginda karsilikh ve duygusal olarak
destekleyici arkadaslik deneyimleri daha dusik seviyede kalmaktadir (Devine
vd., 2012). Bu durum yalnizlik hissine ve depresyona yol acgabilir (Fischer vd.,
2015).

Saglik hizmetleri baglaminda doktorlar, fizyoterapistler ve sosyal hizmet
uzmanlari gibi profesyonellerle kurulan etkilesimlerin niteligi ve surekliligi,
bireylerin saghk yonetimi ve psikososyal uyumu agisindan oOnemlidir.
Multidisipliner ekiplerle surdurtlen surekli ve destekleyici iletigsim, bireylerin ve
ailelerinin  yagsam kalitesini artiran Onemli  faktorlerden biri  olarak
degerlendiriimektedir (Kritikos vd., 2020). Bu hizmetlere sinirli erisim durumunda
saglik durumuna iligkin farkindalik azalabilir. Bireylerin 6z yonetim becerileri ve
psikososyal uyumlari olumsuz etkilenebilir (Kritikos vd., 2020; Sawin vd., 2020).

Spina bifidali bireyler, yetigkinlikte sinirli istihdam firsatlari, norolojik ve
entelektlel bozukluk problemleriyle yagamlarini devam ettirirler. Spina bifidanin
getirdigi ortopedik ve Urolojik sonuglarla beraber potansiyel olarak sosyal
izolasyon yasarlar. Ayrica spina bifidali bireyler yas aldikga, engellilik derecesinin
nasil olacagi tam olarak 6ngorulemez (Bellin vd., 2011; J. W. Roach vd., 2011,
p. 1246). Ancak spina bifidali bireylerin genel saghginin ergenlik ve erken
yetiskinlik doneminde genellikle dustugunu belirtimektedir (Liptak vd., 2010, p.
584; Starowicz vd., 2021).

Bazi arastirmalar, hafif duzeyde fiziksel semptomlara sahip spina bifidal
bireylerin, daha belirgin fiziksel engeli olan bireylere kiyasla daha yogun duygusal
ve sosyal guglukler yasayabildigini ortaya koymustur (Stromfors vd., 2017). Bu
durum, spina bifida ile iligkili zorluklarin yalnizca fiziksel kisithliklarla sinirli
olmadigini; bireyin iginde bulundugu sosyal gevrenin tutumlari, beklentileri ve
destek duzeyinin de yasantiyl dnemli dl¢clde sekillendirebildigini gostermektedir.

Dolayisiyla, bireyin karsilastigi guclukler, biyolojik faktorlerle birlikte sosyal
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etkilesimlerin niteligi ve cevresel kosullar baglaminda batincul olarak ele

alinmalidir.

2.2. BENLIGIN KESFINE DAIR ANAAKIM KURAMSAL
AGIKLAMALARA SPiNA BiFIDA GERGEVESINDEN BAKMAK

Bazi gruplar, yasam kosullari ve yapisal esgitsizlikler nedeniyle gugsuzlugu
deneyimlemeye daha yatkindir. Bu gruplardan biri de korunma ihtiyaci olan
cocuklardir. Cocuklarin goreli gugsuzluklerinin kabull, onlara daha fazla s6z
hakki taninmasi gerektigine dair onemli bir farkindalik yaratmistir (Thompson,
2016, s. 39-87). Bu baglamda, c¢ocuklarin yararini gézeten bir denge kurmak
onemlidir. Onlar1 dinlemek, hayatlarina dair kararlara katilimlarini desteklemek
ve hazir olduklari sorumluluklari Ustlenmelerine olanak tanimak degerli bir
yaklasimdir. Bu tur deneyimler, ¢ocuklarin etraflarindaki yetigkinler tarafindan
onemsendiklerini hissetmelerine katki saglar. Deger verildigini bilmek ise,
cocuklarin zamanla kendi degerlerini fark etmelerine ve guglenmelerine yardimci
olabilir. Guglenme sureci her ¢ocuk igin farklilik gosterebilir; ancak ¢ogu zaman

bu surecin baslangici, gocugun kendi potansiyelini kesfetmesiyle mamkun olur.

Cocugun kendi hayati hakkinda s0z sahibi olmayi 6grendigi sure¢ aslinda
ayrisma bireylesme surecinin ana konularindan biridir. Bu galismada spina
bifidali bireylerin gocukluktan yetiskinligi gecis sureci ele alinmigtir. Engelli olmak
ve c¢ocuk olmak gunumuz kosullarinda dezavantajli kosullarda yasamak
anlamina gelmektedir. Engelle yasayan cocuklar, gelisim siregleri boyunca,
engeli olmayan akranlarinin deneyimlemedigi cesitli yapisal, fiziksel ve sosyal
engellerle kargi kargiya kalmaktadir. Bu zorluklar, yalnizca fiziksel gevreye uyum
saglamayi degil, ayni zamanda psiko-sosyal gelisim sureglerini de dogrudan
etkilemektedir (Bedell vd., 2013; Woodgate vd., 2020). Spina bifidali bireylerin
gelisimsel olarak karsilastigi engeller, kimlik olusumu, Ozerklik kazanimi ve
sosyal iligkilerin ingasi gibi ergenlik ve erken yetiskinlik ddnemine 6zgu geligsimsel
gbrevlerin yerine getiriimesini daha karmasik hale getirebilir. Ozellikle dzerklik
arayigl ile bakim gereksinimi arasindaki denge, bu bireylerin bagimsizlik
yolculugunda 6nemli bir gerilim alani yaratir. Bu nedenle, gelisimsel kuramlar

cercevesinde ayrisma ve bireylesme sureclerinin nasil igledigini anlamak, spina
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bifidali bireylerin gocukluktan yetigkinlige gecis surecini daha butuncuil bicimde

kavrayabilmek agisindan 6nemlidir.

Her ebeveyn-gocuk iligkisi normal olarak ergenlikten yetigkinlige gecis sirasinda
onemli bir degisiklik yasar. Bununla birlikte, bu gecisin ebeveynler ile beliren
yetigkinler arasindaki iletisimi nasil etkiledigi ve bundan nasil etkilendigi hakkinda
anlasiimasi gereken ¢ok sey vardir (Jiang vd., 2017, s. 425). Burada surece dair
genel bir gcergeve cizmek amaciyla 6nce bebeklik doneminde yasanan ayrisma
bireylesme surecini resmetmek i¢cin Mahler'in Ayrisma Bireylesme Kurami'na ve
ardindan Blos'un literatiire kazandirdigi ikinci Ayrisma Bireylesme Siireci
kavramina dair calismalara yer verilmigtir. Sonrasinda Ayrisma Bireylesemeye
dair guncel yaklagimlar ve spina bifidali bireylerle iligkisi ele alinmigtir.

2.2.1. Bebeklikte Ayrisma ve Bireylesmenin Temelleri

Mahler'in ayrisma bireylesme kurami, gocugun psikolojik dogumunu ve bagimsiz
benlik duygusunun gelisimini agiklamaktadir. Biyolojik dogumla paralel ilerleyen
psikolojik dogum daha yavas gelisir ve bebek, annesiyle kurdugu simbiyotik
iliskiden ayrilarak ozerklik kazanir (Wolfs, 2022). Psikolojik dogum; nesne
kaybina dair endigelerle birlikte, bebegin annesiyle kurdugu simbiyotik iliskiden
farkhlasarak oOzerklik edinmeye basladigi ruhsal bir sure¢ olarak ifade edilir
(Mahler vd., 1975, p. 3). Mahler ve arkadaslarina gore ayrisma bireylesmenin

normal gelisim basamaklari su sekildedir:

1.Normal Otistik Donem (0-4 hafta) : Bu donemde bebegdin temel kaygisi fizyolojik
intiyaglar ve iglevlerdir; acikma, susama, digkilama gibi. Bebek tamamen

icgudusel yasar ve dis dunya farkindaligi yoktur (Mahler vd., 2015).

2.Normal Simbiyotik Donem (1-5 ay) : Bebekler ihtiyaclarini karsilayan kisiyi fark
etmeye bu evrede baglar ancak onu kendinden ayri bir nesne olarak disunmez.
Bu asamada iligkide yasanan bir kopmanin bebeklerin buyuk bir ruhsal ¢okuse

egilimli olmasina yol agabileceg@i dusunulmektedir (Mahler vd., 2015; Pine, 2004).
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3.Ayrisma Bireylesme Donemi (5 ay-3 yas) : Bebek, kendisini ve dig dunyayi
farkhlastirmaya baslar. Bu donem dort alt evreden olugur (Mahler & Dupont,
2013; Mattanah vd., 2004):

Farklilagsma Alt Donemi (5-9 ay): Bebek, ice donuk dikkatini disg dinyaya yoneltir
ve artan merakiyla gevresini kesfetmeye baglar (Mahler & McDevitt, 1980). Bu
donemde bebek, kendi bedeni ile bakicisinin bedenini ayirt edebilir; fiziksel
ayrilma davraniglari sergilese de sik sik annesini kontrol eder. Guvenli bir iligki,
cocugun kesif istegini destekler (Mahler vd., 2015; Whipple vd., 2011).

Ahgtirma Alt Donemi (9-15 ay): Bu donemde bebek, hareket becerilerini
geligtirerek anneden uzaklasip geri dondugu bir kesif surecine girer; Mahler bu
durumu “yakit ikmali” olarak tanimlar (Mahler vd., 2015). Bebek, duygusal
ihtiyaglarini annesiyle temas kurarak yeniden dengeler (Pine, 2004). Gelisen
motor becerilerle birlikte sosyal ve fiziksel gevresini kesfetme istegi artar, tanidik

yetiskinler bu suregte guvenli bir destek sunar (Grossmann & Grossmann, 2009).

Yeniden Yaklasma Alt Donemi (16-24 ay): Bebeklerin anneden ayriima ile yakin
olma isteg@i arasinda geliskili duygular yasadigi bir stregtir (Mahler vd., 2015). Bu
donemde gocuk, hem kesgiflerin heyecanini hem de anneye duydugu ihtiyagtan
kaynakli ayrilik kaygisini ayni anda hisseder (Sabaka, 2009). Krizlerin saglikli
¢6zumdu, benlik saygisi ve bireylesme sureci igin bayuk énem tasir (Mahler vd.,
1975).

Bireysellesme ve Nesne Surekliliginin Baglangici: Bu donemde ¢ocuk, yeniden
yakinlagsma krizlerini agarak iyi ve kotu yonlerin ayni benlikte birlesebilecegini
kavrar. Nesne degismezligi, sozel iletisim ve artan bagimsizlik becerileri 6ne
cikar. Bu alt donemin sonu belirsizdir ve kazanimlar kisilik gelisimini kalici
bicimde etkiler (Mahler vd., 1975).

1970’ler ve 1980’lerde Brandt, Esman ve Josselson, Mahler’in kuramini ergenlige
uyarlayarak farkli zamanlamalar 6nermig, ancak bunlar kuramsal temellidir. Daha

guncel calismalar, surecin orta ve geg ergenlikte ele alinmasini savunur. Blos ise
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bu siireci “ikinci Ayrisma Bireylesme” olarak tanimlayarak ayrintili bigimde
incelemigtir (Kroger, 2005, pp. 175-176).

2.2.2. Ergenlikte Yeniden Bireylesme

Blos’a gore ergenlik, bebeklikte yagsanan ayrisma-bireylesme sirecinin yeniden
gundeme geldigi, bireyin hem ebeveynlerinden bagimsizlagsmaya c¢alistigi hem
de onlarla olan igsel baglarini sirdurmeye ¢alistigi geliskili bir donemdir (Sahan,
2016, p. 21). "ikinci ayrisma-bireylesme" olarak adlandirilan bu siirecte, ego
olgunlasir; birey psikolojik olarak ebeveyn figurlerinden ayrisir ve 6zerk bir benlik
gelistirmeye yonelir. Bu sureg, ebeveynleri reddetmekten ziyade, bireyin kendini
farkli ve bagimsiz bir kimlik olarak tanimasini igerir. i¢sellestiriimis ebeveyn
temsillerinden ayrigma, saglkh kimlik gelisimi igin temel kabul edilir (Kroger,
2005, p. 175; Lapsley & Stey, 2010).

Blos, cocuksu ebeveyn baglanmasinin daha olgun nesnelerle degistirildigi

ergenlik ddneminde ayrisma bireylesme surecini U¢ agamaya ayirir:

Erken ergenlik donemi (12-14 yas): Bu donemin en onemli konusu ebeveyn
baghligindan vazgecme ve ayni cinsiyetten akranlarla sevgi bagini
derinlegtirmedir (Rakipi, 2015, p. 45). Biyolojik olgunluk ve psikolojik biling
arasindaki farkhlik gelisimsel bir karisiklik olusturur (Cloutier & Bekir, 1982).

Asil ergenlik donemi (14-17 yas): Ergenlikte, onceki donemdeki ebeveyn ve ayni
cinsiyetten akrana yonelik baglanma, hayali duzeyde karsi cinse yonelir (Rakipi,
2015, p. 46). Blos (1979) gore bu heteroseksuel yonelim ¢ogunlukla platoniktir ve
fiziksel yakinlik gerektirmez. Cinsel iligkiye erken katilim, asiri narsisizm ya da
dusmanlik gibi belirtiler ise ayrisma-bireylesme surecindeki aksakliklara isaret

edebilir.

Geg ergenlik donemi (17-21 yas): Duygusal olgunlugun, daha saglikh bir benlik
saygisinin, daha tatmin edici iligkilerin ve cinsel kimligin kazanildigi donemdir. Bu
gelisim noktasindaki basarisizlik, tekrarlayan ¢ézimlere, ego deformasyonlarina
veya gerceklikle bir kopusa neden olabilir. (Blos, 1979, p. 179; Cloutier & Bekir,
1982).
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Ayrisma, bir varhdin digerinden psikolojik olarak farkhilagsmasini; bireylesme ise
bu farklilagsmanin ardindan gelen batinlesme surecini ifade eder (Blos, 1985, p.
41). Ergenler ebeveyn kimlikleriyle i¢ ice ge¢me ile tamamen ayriima ve izolasyon
arasinda denge kurabildiginde ayrigma ve bireylesme sureci basaril bir sekilde
¢6zumlenmistir (Lapsley vd., 1989, p. 286). Ergenler, ebeveynden bagimsiz ama
onunla iligkili bir benlik geligtirmelidir. Bu sure¢ hem 6zgun bir kimligin olugmasini
hem de bag kurma kapasitesinin korunmasini amaglar. Bu sebeplerle ayrisma-
bireylesme, ergen gelisimi igin kritik bir stregtir (Sabaka, 2009, pp. 2-4).

Zamanla ergenlerin ayrisma bireylesme surecinin intrapsisik ve kisilerarasi
boyutlarini aydinlatmak i¢cin hem teorik hem de ampirik ¢abalarin arttig
gorulmektedir (Kroger, 2005, p. 172). Ayrisma bireylesme surecini incelemek icin
yillar icinde c¢esitli Olgekler gelistiriimigtir. Her Olgek sudreci ayrilik kaygisi,
bagimsizlik, psikopatoloji ile iligkisi gibi farkl bir bakig agisiyla ele almaktadir
(Dwairy, 2023; Hoffman, 1984, Levine vd., 1986; Sabaka, 2009; Stey vd., 2014).

Ozetle ergen ayrisma-bireylesme sireci, “kisinin ebeveynlerden farklilagma
duygusunu artirma ve bir dereceye kadar kendini tanimlama sureci” olarak ifade
edilmektedir. Goruldugu gibi sureg, ebeveynlere bagimliliktan ebeveynlerden
bagimsizligi artirmaya ge¢cmeyi icermektedir (Rice, 1992, p. 203). Bagimsizhgi
artirmaya yonelik gabalarin yalnizca ergenlige kadar degil sonrasinda da devam
ettigini dusunen arastirmacilar vardir. Bu baglamda yetigkinlik doneminde
bireylesme surecinden de bahsetmenin 6énemli oldugunu dusundigumuz igin
asagida kisaca Colarusso’nun bakis agisiyla (Ug¢uncu, dorduncu ve besinci

bireylesme) bireylesme surecinin devamini ele alacagiz.

2.2.3. Ergenlik Sonrasi Ayrisma ve Bireylesme: Gelisimsel Surecin

Devami

Ayrisma bireylesme slreci yasam boyu devam etmektedir (Pine, 2004).
Colarusso uguncu bireylesmeyi, erken (20-40 yas) ve orta (40-60 yas)
yetigkinligin gelisim evrelerinde meydana gelen, kendiligin surekli olarak
detaylandiriimasi ve nesnelerden farklilagsma sureci olarak tanimlamaktadir.

Uglincli bireylesme siireci, bireyin yetigkinlik deneyiminin merkezinde yer alan
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iligkiler etrafinda sekillenir; bu iligkiler, es, cocuklar ve yaglanan ebeveynler ile ya
da ebeveynlerin hayatta olmamalari durumunda, onlarin intrapsisik temsilleriyle

anlam kazanir (Colarusso, 1990, pp. 181-182).

ikinci bireylesmeden (iglinciiye gecis, geg ergenlik ve geng yetigkinlik ddSneminde
gerceklesir. Cocukluk nesnelerinden intrapsisik olarak ayrilma kapasitesinin
artmasina ve genc¢ yetiskinligin evreye 0zgu gelisimsel gorevlerinin yerine
getiriimesine dayanir; evden uzakta yasama, gunluk ihtiyaclarini kendi karsilama,
kariyer hazirhgi veya galigma hayati gibi nedenlerle ebeveynlerle daha az temas
kurulur. Geng yetigkinler ne duygusal ne de gergekg¢i olarak ebeveynlere bagiml
degildir ve gocukluk baglarindan kopariimigtir. Ancak henltz ¢ocuksu nesnelerin
nihai ikameleri olan es ve c¢ocuklarla ayni yogunlukta veya derinlikte bag
kurulmamistir (Aquilino, 1997; Bucx, 2009). Geng yetiskinler, duygusal destek,
rehberlik ve yonlendirme icin gergcek ebeveynlere veya onlarin intrapsisik
temsillerine guivenemedigi icin yogun bir yalnizlik yagar. Bu, ikinci bireysellesme
sirasinda yasanan yalnizhigin bir devamidir, ancak farklidir cinki geng yetiskin,
ergenligin gelisimsel gorevlerinin birgogunu Ustlenmis ve ustalagsmis, gercek
yakinliga yaklasmaktadir (Colarusso, 1990, pp. 182-183).

Ayrisma bireylesme sureci orta ve geg yetiskinlikte de devam eder. Colarusso,
bu sdreci dorduncu ve besinci bireylesme olarak isimlendirmistir (Colarusso,
2000). Bu dénemde yaslanmayi kabul etme, olumlulikle yGzlesme, yakinligi
surdurme, yetiskin gocuklarla iligkileri donusturme, buyukanne/buylkbaba olma,
yaslanan ebeveynlere bakim verme, is hayatindaki duzenlemeler gibi cesitli

gelisimsel gorevler bulunmaktadir (Andjelkovic, 2016)

Ayrisma bireylesme, her gelisim evresini etkileyen ve yagsam boyu devam eden
bir suregtir (Andjelkovic, 2016). Grotevant ve Cooper (2005, p. 3)'a gore
bireylesme, bireysellik ile bagkalariyla baglantida kalma arasinda bir denge
kurmay gerektirir. Bu iki kavramin uyum iginde olmasi, bireylesmeyi daha iyi
anlamamiza yardimci olur. Ancak bu denge, kisinin yasina ve gelisim donemine

gore surekli degisir.
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2.2.4. Ayrisma Bireylesme Sirecine Glincel Bir Yaklagim

Ayrisma bireylesme surecinin yalnizca bireysel 6zerklikle degil, aile ve kulturel
baglamdaki guclu iligkilerle de desteklenebilecegini savunan c¢alismalar
yapilmistir (Barrera vd., 2011; Kanwal, 2023). Margaret Mahler’in kuramina
alternatif olarak Kanwal (2023) butunleyici bireylesme (integrative individuation)
kavramini dnermektedir. Mahler'in modeli, bireyin olgunlagsmasinin temel hedefi
olarak bagimsiz, ayri bir benlik gelistirmeyi vurgular. Kanwal bu bakis agisinin
kolektivist toplumlarda bireyin gelisimini ve benlik deneyimini tam olarak
aciklayamadigini savunmaktadir. Butunleyici bireylesme modeli, bireyin benligini
aile ve iligkiler iginde butunlesmis olarak gorur; bireysel sinirlar daha esnektir ve
kisisel alan konusunda daha fazla tolerans vardir. Kigisel olgunlagsmanin hedefi,
Bati'daki gibi ayri ve bagimsiz bir benlik degil, iligkiler agi icinde butinlesmis bir
benlik elde etmektir (Kanwal, 2023). Kolektivist toplumlarda, iligkisel oncelikler ve
topluluga aidiyet, bireysel 6zerklikten daha fazla deger gorebilir. Bu model,
benligin aile ve toplumsal iligkilerle buttnlesik bir bicimde gelistigini agiklayarak
kultarel baglamin benlik gelisimindeki rolinin anlagiimasinda kapsayici bir
cerceve sunar. Barrera vd. (2011) ve arkadaslarinin calismasi, aile igi asiri
baglik ve kolektivist degerlere sahip bireylerin basarili bir sekilde ayrisma
bireylesme surecini tamamlayabildigini ve aile i¢i agiri baghligin psikolojik iyi
olusu olumsuz etkilemedigini gostermektedir. Bu durum aile i¢i baghlik ve
kolektivist degerlerin, bireysellesmenin dnlinde engel degil, aksine kolaylastirici
olabilecegi vurgulanmaktadir. Ulkemizin kolektivist bir toplum yapisina sahip
olmasi g6z onunde bulunduruldugunda (Ercis vd., 2016), ayrisma-bireylesme
sureglerini deg@erlendirirken bu bakis agisini dikkate almak buyuk Onem

tasimaktadir.

Ayrisma bireylesme teorisi, gocuklarin ebeveynlerinden ayrilip bagimsiz bir kimlik
gelistirmesine odaklanmaktadir. Ancak guncel arastirmalar bu sirecin yalnizca
gocugun catismalariyla degil, ayni zamanda ebeveyn ve cocuk arasindaki
karsilikli etkilesimle sekillendigini savunmaktadir. Klasik ayrisma bireylesme
anlayisini tamamlayici nitelikte gelistirilen bu yeni paradigma, s6z konusu sureci

'senkronize bireylesme' kavrami cergevesinde tanimlamaktadir. Senkronize
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bireylesme, ergen ve ebeveynin ayrisma-bireylesme surecini karsilikl olarak ve
eszamanli bir sekilde yasamasi anlamina gelir. Bu suregte hem ergen hem de
ebeveyn, birbirlerinin degisimlerine duygusal olarak tepki verir, birbirlerini tanir ve
kendi bagimsizliklarini yeniden tanimlarlar (Moon & Bahn, 2022). Senkronize
bireylesme, ebeveyn ve ergenin karsilikli olarak birbirlerinin bagimsizlagsma
sureclerini tanidig1 ve saygi gosterdigi, gercek hayatta gozlemlenebilen bir olgu
oldugu icin aile i¢i gatigmalarin daha iyi anlagilmasini ve daha saglhklh ¢ozumler
gelistiriimesini destekleyici olabilir (Bahn & Moon, 2022; Poskrebysheva &
Babkina, 2020).

Oz-belirleme teorisi ise igsel motivasyonun gevresel etkenlerden bagimsiz olarak
bireylerin benlik gelisimlerini etkiledigini savunmaktadir. Bireylerin dogustan
gelen buyume egilimleri ve psikolojik ihtiyaglar tarafindan yonlendirildigi
varsayilir. Saglikli bir psikolojik gelisim o6zerklik, yeterlilik ve iligkisellik olmak
Uzere (g temel ihtiyag Gzerinden agiklanir (Deci & Ryan, 2012). Ozerklik, digsal
baskilar olmadan kisinin kendi degerleriyle uyumlu hareket etmesini ifade eder.
Bireyin cevresindeki zorluklarla basa ¢ikabilme ve etkili eylemlerde bulunma
becerisine dair inanci yeterlilik olarak agiklanir. iliskisellik, bagkalariyla anlamli
baglar kurma ve sosyal ¢cevreye ait hissetme ihtiyacidir (Deci & Ryan, 2012; Ryan
& Deci, 2024). Bu ihtiyaglarin kargilanmasi, bireyin saglkl benlik gelisimi ve
bireylesme sureci agisindan belirleyici bir rol oynamaktadir (Ryan, 2009).

2.2.5. Spina Bifidali Bireylerde Ayrigsma-Bireylesme Dinamikleri

Spina bifida gibi dogumsal noral tup defektleriyle yasayan bireyler icin bagimsiz
yasam becerilerinin gelisim sureci, yalnizca fiziksel saglik ya da mobiliteyle sinirli
olmayan, ayni zamanda psikososyal, duygusal ve biligsel bir dizi dinamigi
icermektedir. Bu sureci anlamlandirmak, bireyin ebeveyninden duygusal ve
davranigsal olarak ayrigmasini, kendi benligini tanimlamasini ve cevresiyle
bagimsiz iligkiler kurabilmesini ifade eden ayrigma bireylesme surecine dair bilgi
sahibi olmayi gerektirir (Blum, 2004; Moon & Bahn, 2022). Ebeveynler asiri
koruyucu davranmayip ¢ocuklarina dunyanin guvenli bir yer oldugunu
hissettirdiklerinde bu durum ayrismig bir kimlik gelisimini destekler. Asiri koruma

ve bagimliigin tesvik edildigi bir aile ortaminda ise gocuk kendine guvenemez,
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dunyayi tehlikeli bir yer olarak gorur ve dogal egilimlerini bastirarak yasam
becerilerini zayiflatabilir (Young & Klosko, 2019). Spina bifidali bireylerin bu
suregleri nasil deneyimledigi, hangi engellerle karsilastigi ve hangi desteklerin bu
yolculugu kolaylastirdigi, bagimsiz yasam kapasitelerini etkiler.

Saglik durumunun gerektirdigi bazi kosullar, engelli bireylerin ailelerine daha
yakin iligki icinde yasamalarina neden olabilir. Bunun sonucunda ergenin ayrisma
bireylesme sureci etkilenir. Bir engelle beraber yasayan ergenler arasinda
ayrisma bireylesme sureci, 6zellikle engel duzeyi, ergen-ebeveyn ve ergen-akran
arasindaki iligkilerin dinamiklerinin etkisiyle sekillenir (Shulman & Rubinroit, 1987,
pp. 373-375). Ornegin fiziksel engeli olan bir ergen, ailesi olmadan arkadaslariyla
gorusemediginde yakin baglar kurma ihtimali azalabilir ya da genis aile iginde
yaslyor olusu, disaridaki insanlarla daha rahat bag kurmasini destekleyebilir. Aile
digindaki dunyayla kurulan bag ayrisma bireylesmeye atilan bir adimdir.

Ayrisma bireylesme sureci bebeklik ve erken ¢ocuklukta baslasa da, etkileri
ergenlikten yetiskinlige gegiste de gozlenir. Mahler’'in nesne surekliligi evresinde
gelisen i¢sellesmis benlik ve bag kurma kapasitesi, ergenlikle beraber bireyin
duygusal dayaniklihgini ve iliski yonetimini belirler. Ergenlikte yani ikinci
bireylesme doneminde birey, ebeveyniyle olan simbiyotik bagini kopararak, kendi
bagimsiz kimligini geligtirir (Lapsley & Stey, 2012; Meissner, 2009) Spina bifidal
bireylerde bu sureg, fiziksel engellerin, saghk bakim ihtiyacinin ve sosyal
kisittamalarin etkisiyle daha karmasik ve uzamig bir seyir izler. Ebeveynlerin
surekli yardim ve gozetim ihtiyaci hissi, bireyin karar verme ve sorumluluk alma
becerilerinin gelismesini engelleyebilir. Bu noktada ayrigsma-bireylesme surecinin
desteklenmesi, bireyin sadece fiziksel degil duygusal anlamda da Ozerkligi

kazanmasi igin gok dnemlidir.

Psikososyal acidan bakildiginda, bagimsiz yasama gegiste en belirleyici
unsurlardan biri, bireyin erken yaslarda kazandigi 6z-yonetim becerileridir.
Ornegin, yirimeye alternatif olarak kullanilan tekerlekli sandalye gibi yardimci
cihazlara erken yasta erisim, bireyin cevreyle etkilesim kurma kapasitesini
artirmakta ve sosyal katihmi desteklemektedir (Rousseau-Harrison vd., 2009).

Arastirmalar, 12 yasindan kuguk c¢ocuklarda tekerlekli sandalye kullanmaya
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baslamanin kisisel bakim, hareketlilik, diger insanlarla iliskiler ve oyuna katilimda
iyilesme oldugunu ve motor gelisime negatif bir etkisinin olmadigini
gOstermektedir (Rousseau-Harrison vd., 2009). Buna karsilik, sadece
yurliyebilmeye odaklanan ailelerin, bireyin fonksiyonel bagimsizligini
geciktirebildigi sdylenebilir (Bottos vd., 2001).

Spina bifida ile ilgili yurutilen uzunlamasina galismalar, yas ilerledikgce hareket
kabiliyetinin azaldigini ortaya koymustur; 50 yagina gelen bireylerin yalnizca
%27’si 50 metreden fazla yurtuyebilmektedir. Ancak buna ragmen, bu bireylerin
%50’den fazlasi orta yasta bagimsiz yagsamaya baslamaktadir. Bu paradoks,
fiziksel sinirhiliklarin bagimsizhgr tamamen engellemedigini; aksine psikososyal
faktorlerin, 6zellikle ayrigsma-bireylesme surecinin, bu bagimsizhgi tegvik etmede
kilit rol oynadigini ortaya koymaktadir (Oakeshott vd., 2019).

Zihinsel saglk da bu surecin temel belirleyicilerindendir. Spina bifidali bireylerde
depresyon semptomlari gorulme orani %26-63 arasindadir ve bu durum sosyal
izolasyon, fiziksel agri, igsizlik ve Uriner inkontinans gibi faktorlerle iligkilidir (Bellin
vd., 2013; Bellin vd., 2010; Dicianno vd., 2015). Bazi bireylerde bu durum bir kisir
dongu olusturarak ayrigsma-bireylesme surecini olumsuz etkileyebilir. Bununla
birlikte, ergenlikte kazanilan basari deneyimleri ve hedef belirleyebilme yetisi gibi
0z-yeterlik unsurlari, bu olumsuzlugu azaltmada kritik rol oynar (Sawin vd., 2003).

Egitim ve istihdam gibi sosyal belirleyiciler de ayrisma-bireylesme surecinde
etkilidir. Arastirmalar, Amerika Birlesik Devletlerinde spina bifidali bireylerin
saghkh bireylerin c¢alisma oraninin vyaklasik vyarisini, liseden sonra da
universiteye yerlesme oraninin da saglikh bireylere kiyasla yaklasik %25 daha
dusuk oldugunu ortaya koymustur (Liu vd., 2023). Ancak halen sadece %24'lik
bir kismin rekabet¢i is piyasasina katilabildigi dusunuldagunde, istihdam
alaninda sistemsel engellerin devam ettigi sOylenebilir (Bellin vd., 2010; Liu vd.,
2023).

Spina bifidali ergenler igin gunlik yasam aktivitelerini yapma, sosyo-ekonomik
seviye, igsel motivasyon ve ebeveyn mudahalesi yetigkinlige gegisin kilometre
taslarini etkilemektedir (Zukerman vd., 2011, p. 265). Elbette tum zorluklara
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ragmen, spina bifidall bireyler ayrisma bireylesme surecini bagariyla yonetebilir.
Bu noktada bakim verenlerin, saglik profesyonellerinin veya diger sosyal aglarin
yani sira kendi kendinin yaninda olmalar gerekir.

Spina bifidal bireylerin bagimsizlik duzeylerini artirmak igin edinmeleri gereken
en onemli becerilerden biri de saglik yonetimlerini kendilerinin yapmasidir.
Fiziksel saglik baglaminda spina bifidali bireylerde cilt problemleri, bobrek
fonksiyon bozuklugu, mesane ve bagirsak problemleri gibi komplikasyonlarin
onlenmesinde kendi kendine yonetim becerilerinin gelismesi ¢ok onemlidir.
Ancak bu becerilerin gelismesi sadece fiziksel saglik agisindan degil, ergenlikten
yetigkinlige basarili bir gegis, topluma tam katilim, damgalanma ve ayrimcilikla
mucadele igin de son derece 6nemlidir. Bu becerilerin geligtiriimesine hem aileler
hem de profesyonellerin ortak galismasiyla gocukluk doneminden itibaren gerekli
0zen gosterilmelidir (Logan vd., 2020, p. 584).

Klinik ve aile merkezli mudahale yaklagimlarinin erken yasta baglatilmasi buyuk
onem tasir. Ozellikle "hareketlilik bir kesif aracidir" ilkesiyle hareket eden
yaklasimlar, bireylerin gevresel etkilesimlerini artirmakta, 6z-bakim becerilerini
gelistirmekte ve bagimsiz yagsama dair beklentilerini naif bir hedef olmaktan
citkararak somutlastirmaktadir (Dicianno vd., 2009). Ailelere yonelik danigsmanlik
hizmetleri, agin korumaci tutumlarin etkilerini azaltma ve bireysellesme surecini

destekleme agisindan énemlidir.

Ayrisma bireylesme sureci, bu gelisimsel yolculugun temel dinamiklerinden biri
olarak ele alinmali; destekleyici stratejiler ise ergenlik 6ncesinden itibaren
planlanmalidir. Boylece spina bifidali bireylerin yetigkinlige gegisi yalnizca fiziksel
yonleriyle sinirh kalmaz, ayni zamanda bagimsiz yasam, sosyal katilim, duygusal
iyi olus ve yasam kalitesiyle butlinlesen butuncul bir gelisim surecine donusdur.

2.3. SPINA BIFIDA ILE YASAYAN BIREYLERIN BAGIMSIZ YASAM
SURECIi VE SOSYAL HiZMET

Sosyal hizmet uzmanlarinin engelli bireylerle galigmalari onlarin daha bagimsiz

bir yagam surmeleri, egitim ve istihdam firsatlarindan yararlanmalari ve topluma
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katkida bulunmalari igin kaynaklar olusturmay! icermektedir (Yesuraja & Jose,
2020). Sosyal hizmet uzmanlarn egitim, saglik, sosyal ve ekonomik destek
hizmetleri gibi rol aldiklari hemen hemen her alanda engelli bireylerle galigirlar.
Bu caligmalar, yalnizca bireysel duzeyde degil, ayni zamanda yapisal engellerin
azaltimasi ve toplumsal farkindahdin artirnilmasi acgisindan da Onem
tasimaktadir. Bu bolumde, sosyal hizmet baglaminda bagimsiz yagam sureci ve
sosyal hizmet uzmanlarinin spina bifidal bireylerle galismalarinda benimsedikleri
yaklasimlar ele alinacaktir.

2.3.1. Engelli Bireyler icin Bagimsiz Yagam: Sosyal Hizmetin Konumu

Engellilik alanindaki c¢aligmalar neredeyse meslegin dogusuyla birlikte
baslamistir. Sosyal hizmet uzmanlari 6nce hayir organizasyonlari, sonrasinda
kurumsal bakim merkezlerinde bakim ve topluma uyum c¢alismalarinda rol
almislardir. Meslegin gelismesiyle birlikte engellilik galismalari daha sistematik
bir yaklagsim benimsemistir (Mackelprang & Salsgiver, 1996; Stainton vd., 2010).
Zaman iginde toplumsal anlayis, dini inanglar, tibbi ilerlemeler ve insan haklari
hareketlerinin etkisiyle engellilere yonelik yaklasimlarda buyuk degisimler
gorulmustar. Degisen yaklagsimlar ve sosyal hizmet muadahaleleri birbiriyle

baglantili sekilde ilerlemistir.

Engellilik alan yazininda engelli bireylere yonelik ilk tutumlar “Ahlaki Model”
baslig! altinda incelenmigtir. Engelli bireylere kargi ayrimci, suglayici tutumlar ve
onlari kutsal ve bilge goren tutumlar olmak tzere iki ayri ug goralmustar. Engelli
bireylerin kutsal atfedildigi durumlarda onlarin tanrilar tarafindan ele gegirildigine
inanilir ve saygi duyulur. Diger durumda ise engelli bireylerin kendi i¢ kotulugu ya
da igledigi gunahlardan dolayi cezalandirildidi dusunulur (Butcher vd., 2013;
Evren, 2016; Mackelprang & Salsgiver, 1996).

Tip ve rehabilitasyon alaninda gorulen ilerlemelerle “Tibbi Model” ortaya ¢ikmistir
(Butcher vd., 2013; Evren, 2016). Bireylerin fiziksel ve zihinsel yetersizliklerine
odaklanilmig; bunlar eksiklik ve duzeltiimesi gereken bir sey olarak gorualmusgtur.
Tani, tedavi, bakim ve izleme hizmetlerine erisim acgisindan degerli olmakla

birlikte bu dusince engelliligi sadece bir saglik sorunu olarak ele almig, sosyal
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engelleri g6z ardi etmistir (Arikan, 2002; Hiranandani, 2019; Ozgokgeler & Alper,
2010).

ikinci Diinya Savag! sonrasinda, rehabilitasyon hizmetlerinin yayginlagsmasiyla
engellilere yonelik bakis agisi degismeye “Sosyal Model” adi verilen yaklasim
ortaya ¢gikmaya baslamistir. 1960’larda ve 1970’lerde Engelli Haklari Hareketi’yle
yalnizca bireylerin tedavisine degil, toplumsal bir degisime olan ihtiyag
vurgulanmigtir. Engellilerin yasam kalitesini artirmak, hak arama sureglerini
desteklemek hedeflenmigtir (Arikan, 2002; Okur & Erbil Erdugan, 2010). Sosyal
model, engelli bireyin sosyal bir hareketin pargasi olmasiyla politika; sosyal
bariyerleri kaldirarak engelli bireylerin 6zgurlesmesi igin bir arag; engelli bireyin
benlik saygisinin artmasi ve pozitif benlik ingsasini desteklemesiyle psikolojik etki
baglamlarinda dnemli gugler olusturmustur (Shakespeare, 2006, p. 194). Sosyal
modelin varligiyla engellilik hizmetlerinde hak temelli bir yaklagimi savunulmusg
ve onur, egitlik ve ayrimcilik yapmama gibi insan haklari ilkelerine odaklaniimistir
(Maldonado, 2013; Nolan, 2003).

Sosyal model, toplumsal hayata katilimda sosyal, ekonomik ve c¢evresel
bariyerlerin tanimlayarak engelli bireylerin karsilastiklari dezavantajli durumlari
vurgulamigtir (Burchardt, 2004). Bu vurgu 1970’lerde, o6zellikle Amerika’'da,
Bagimsiz Yasam Hareketi'nin ortaya cikigini desteklemigtir. Hareket, engelli
bireylerin yasamlarinin kontrolinu ellerine almasini hedeflemektedir. Zamanla
hareketin etkisi dinya ¢apina yayilimistir (Bruce vd., 2002; Kobsell, 2023). Engelli
bireylerin hayatlarina iliskin kendi kararlarini kendileri almasi ve bagimsizliklarina

sayg! duyulmasi gerektigini savunmuslardir (Winter, 2004, p. 349).

Birlesmis Milletler tarafindan hazirlanan Engelli Haklarina iligkin Sézlesme’nin
19. maddesinde, bagimsiz yasam ve topluma tam katilm haklarina yer verilmistir.
Bu kapsamda engellilerin nerede yasamak istediklerine kendilerinin karar
verecegi, topluma katilim igin ihtiya¢ duyduklari destek hizmetlerinin saglanacagi
ve kamusal hizmetlerin esit derecede erigilebilir olmasi igin gerekli tedbirlerin
alinacagi ifade edilmistir (Engelli Haklarina lliskin Sézlesme, 2006). Bagimsiz
yasayabilme ve topluma dahil olma hakki, s6zlesmelerde yer almasina, uzun

yillardir sivil toplum orgutleri tarafindan savunulmasina ragmen halen birgok
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ulkede engelli bireylerin kendi yasamlari Uzerinde kontrol ve se¢im hakkina sahip
olmadi§i noktalar vardir (Unal & Gengoz, 2018). Gunlik hayatta profesyonel
destege erisimin olmamasi nedeniyle engelliler c¢esitli ihtiyaclar igin
yakinlarindan destek almak zorunda kalabilir veya kurumsal ortamlarda yasamak
durumunda birakilabilirler (Chenoweth, 2000; Dimitrova & Goncharova, 2023;
Svanelov & Talman, 2021). Bu durum engelli bireyleri yakinlarina bagimli hale
getirmektedir. Bagimsizliklarini elde edebilmek igin ihtiya¢ duyduklari hizmetler
saglandiginda engellilerin, aile Uyeleri ve diger bakim verenlerle devam eden
iligkileri olgun ve yetigkinler arasi bir iligkiye déniisebilir (Unal & Gengdz, 2018).
Ayrica toplumsal yagsama bagimsiz katilimin artmasi igin ¢ocukluk doneminden
itibaren yasal, toplumsal ve bireysel noktalarda duzenlemeler yapilmalidir.
Egitime erisimin korunmasi, egitim veren meslek elemanlarinin farkindaligi,
ailenin egitim surecine dahil olugu ve ailelerin ekonomik agidan desteklenmesi
cocukluk doneminde atilacak ilk adimlardandir (Cangur vd., 2013). Ebeveyn ve
cocugu arasindaki iligkinin yag doneminin gerekliliklerine gore dengede olmasi
ayrisma bireylesme surecini destekleyecektir.

Benzer deneyimlerle spina bifidali bireyler de karsilagsmaktadir. Fiziksel
sinirlamalarin yani sira sosyal izolasyon ve duygusal zorluklar gibi ¢ok yonlu
yasam gugclukleri deneyimlerler (Liaw vd., 2019; Showen vd., 2021). Bu nedenle
ayrisma bireylesme donemine gelindiginde kendi bagimsizliklarini elde etme
noktasinda akranlarindan daha fazla problemle ylzlesmek zorunda kalirlar ve
desteg@e ihtiya¢ duyabilirler (Fischer vd., 2015; Logan vd., 2020). Sosyal hizmet,
bu noktada devreye girerek, bireylerin fiziksel, duygusal ve sosyal acidan
guclendiriimesini; yagsam kalitelerinin  artinimasini  ve bagimsiz yasam

becerilerinin geligtiriimesini amaclayan butuncul bir yaklagim saglayacaktir.

2.3.2. Ekosistem ve Gigclendirme Temelinde Spina Bifidali Bireylerle

Sosyal Hizmet

Spina bifida, bagimsiz yasayabilme ve sosyal hizmet arasindaki bagi agiklamaya
baslarken sosyal hizmetin tanimini yeniden goézden gecirmek degerli olacaktir.
Bu baglamda IFSW’nin 2014 yilinda yaptigi sosyal hizmet tanimi gu sekildedir:

“‘Sosyal hizmet; sosyal degisimi ve gelisimi, sosyal butinlesmeyi, insanlarin



25

guclendirilmesini ve 6zgurlesmelerini destekleyen uygulama temelli bir meslek ve
akademik disiplindir. Sosyal hizmet, sosyal adalet, insan haklari, ortak sorumluluk
ve farkliliklara saygi ilkelerini merkeze alir.”

icinde yasadigimiz dénemde ve toplumda engelli bireylere yénelik ayrimcilik,
onlarin ihtiyaglarina yonelik planlama yapmama, kigisel hayatlarina dair bireysel
karar almalarinin onune ¢ikan engeller olduk¢a yaygindir. Spina bifidaya sahip
bireyler de bu engellerle sikga kargilagsmaktadir. Bu problemlerle mucadele
edebilmek i¢in sosyal hizmetin sosyal adalet, insan haklari, ortak sorumluluk ve
farkhliklara saygi ilkelerinin temelinde mucadele vermek gerekir. Bu gabanin
topluma getirecegi en buyuk fayda ise engelli bireylerin bagimsiz yasayabilme

olanaklarinin artmasidir.

Craig’e (2002) gore sosyal adalet; butun bireylerin esit deger gordugu, temel
gereksinimlerini saglamada esit hakka sahip oldugu, yasam sanslari ve firsatlara
mumkun olan en genis oranda erigebildigi ve adaletsizlige yol agan her dusunce
ve eyleme kargi korundugu bir durumu ifade etmektedir. Sosyal adalet ilkesi, var
olan kaynaklarin dagihimini duzenlemede yardimcidir. Belirli bir toplumda
yasayan bireylerin kaynak ve hizmetlere ulasmada firsat esitligine sahip olmasi
gerekir. Sosyal hizmetin insan haklarini bir sdylem olmaktan ¢ikararak
uygulamaya gegirirken kullandigi en 6nemli ara¢ sosyal adalettir (Coban, 2017,
p. 252). Aslinda yukarida bahsedilen dort ilke bu noktada i¢ ice gegmektedir.
Farkliliklara duyulan saygi, ortak bir sorumluluk hissiyati getirir. Sorumluluk ise
sosyal adaleti g6z oOnunde tutarak insan haklarinin yerine getirilmesi igin

mucadele etmeyi temsil eder.

Bireyin biricikligini onurlandirmak sosyal hizmet midahalesinin temelinde yer
almaktadir. Hizmet verilen tim alanlarda genel kabul géren norm ya da kosgullarin
diginda kalan muracaatgilarla ¢aligilabilir. Bu noktada sosyal hizmet uzmanlari
farklihklara saygi ilkesini hem kendi verdigi hizmette izlemeli hem de toplumda
farkhliklara saygi duyulmasini saglayacak mudahalelerde bulunmalidir (Pray,
1991; Sewpaul & Jones, 2004). Bu yonde yapilacak sosyal hizmet eylemleri,
toplumun da iginde hissettigi ortak sorumluluk hissiyatini canlandirabilir. Spina

bifida toplumda hemen hemen hig bilinmeyen, yalnizca bu deneyimi yasayan
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kisiler ve yakinlari tarafindan taninan bir engeldir. Bu nedenle i¢ginde bulunduklari

durumun anlasiimasi ve ihtiyaclarinin duyulur hale gelmesi degerlidir.

Sosyal hizmet uzmanlari, spina bifidall bireylerin tatmin edici bir sekilde yagsamin
icinde yer almalari i¢in gerekli kaynaklari, destegi ve savunuculugu saglayarak

bireyleri guglendirmeyi amaglar.

Muracaatciy! degerlendirme ve kaynak saglama, hizmete yonlendirme, hizmet
sistemleri arasinda baglanti kurma sosyal hizmet uzmanlarinin baglanti kurucu
rolunu ifade etmektedir (Sheafor & Horejsi, 2003). Sosyal hizmet uzmanlarinin
saglayabilecegi en 6nemli mudahalelerden biri, spina bifidali bireyleri mesleki
egitim, ulagim hizmetleri ve yardimci teknoloji gibi uygun hizmetlere ve
kaynaklara bulusturmaktir. Baglanti kurma, bireylerin gunluk gorevleri yerine
getirmek ve kendi kendine daha yeterli hale gelmek icin gerekli beceri ve bilgileri
gelistirmelerine yardimci olabilir.

Sosyal hizmet uzmanlarinin bir diger rolu de psikososyal degerlendirme, sosyal
iglevselligi saglama ve koruma ve terapoOtik uygulamalari iceren danismanlik
roludur (Sheafor & Horejsi, 2003). Saglik durumlariyla baglantih duygusal ve
psikolojik zorluklar yasandiginda, spina bifidali bireylere ve ailelerine danismanlik
hizmeti saglanabilir. Bu sayede izolasyon veya depresyon duygulariyla bas etme
konusunda veya stres ve kaygly! yonetmek igin basa ¢ikma stratejileri gelistirme
noktasinda destek saglanabilir.

Savunuculuk rolu ise kisaca muracaatgl ve muracaatgi gruplarinin haklarini
savunmayi ifade eder diyebiliriz (Sheafor & Horejsi, 2003). Sosyal hizmet
uzmanlari politika degisiklikleri ve spina bifidali bireylerin kaynaklara ve
hizmetlere daha fazla erigimi icin savunuculuk yapar. Savunuculuk, engelli
haklarini desteklemek ve engelli bireylerin egitim, istihdam ve saglik hizmetlerine
esit erisimini saglamak igin devlet kurumlari, sivil toplum orgutleri ve diger

paydaslarla ¢alismayi gerektirmektedir.

Sosyal hizmet uzmanlari, engellilerin bagdimsiz yasam hakkini, toplumsal
entegrasyonunu ve esit firsatlara erisimini destekleyen projelerde aktif roldedirler
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(Beaulaurier & Taylor, 2001). Bu gergevede dusunuldugunde sosyal hizmet
mudahaleleri spina bifidali bireylerin gunluk yasamlarini iyilegtirerek toplumsal
yasama daha bagimsiz katimalarina destek olacaktir. Sosyal hizmet
mudahalesinin kaynaklarla baglanti kurma, spina bifidali bireylere ve yakinlarina
danismanlik yapma ve onlar igin savunuculuk rolu Ustlenmesiyle; politika
degisiklikleri gercgeklesebilir, spina bifidali bireyler daha fazla bagimsizlik
kazanmalari ve hayattan aldiklari tatminin artmasi i¢in guglendirebilirler.

Sosyal hizmet, bireysel refahi gelistirmeyi ve temel haklara erigimi saglamayi
amaclayan bir insan haklari meslegidir (Mapp vd., 2019). Engellilik alaninda
sosyal hizmetin odak noktalarindan biri, engelli bireylerin toplumsal yasama tam
ve esit katilimini saglamaktir. Bu kapsamda sosyal hizmet uzmanlari, engelli
bireylerin karsilastiklari fiziksel, sosyal ve psikolojik engelleri ortadan kaldirmaya
yonelik calismalar yapar (Kagan vd., 2017; Yesuraja & Jose, 2020). Engellilerin
yasadigi ayrimcilik, erisim sorunlari ve onyargilar, onlarin toplumsal yasama
katilimini sinirlayan dnemli faktorlerdir (Ruiz vd., 2013). Sosyal hizmet uzmanlari,
bu engelleri agmak igin birey, aile, toplum ve politika duzeyinde mudahalelerde

bulunur.

Bu mudahaleler, ekosistem yaklagimi ile bireylerin refahini etkileyen sistemlerin
birbiriyle bagi goz onunde tutularak planlanir (Nazar, 2020; Norton, 2012). Bu
yaklasima gore “bir butuin, parcalarinin toplamindan daha buyuktur”, bu nedenle
“‘muracaatgi ve gevrenin etkilesimi” dnemlidir. Ekosistem yaklagimi dort temel
duzeyde ele alinir. Mikro duzeyde, sosyal hizmet uzmanlari kigi-gevre uyumuna
odaklanir ve bireylerin yakin gevrelerinde karsilastiklari zorluklari ele alir. Bireyin
dogrudan etkilesimde bulundugu aile, arkadas, okul veya igyeri gibi yakin ¢evreyi
kapsar. Mezo duzeyde, mikro duzeydeki farkli gruplar veya sistemler arasindaki
iligkilere (ailenin ve arkadaslarin birbirini etkilemesi gibi) odaklanir Ekzo duzey,
bireyin dogrudan etkilesimde olmadigi, ancak dolayli olarak yasamini etkileyen
sistemleri icerir. Makro duzey ise toplumun genel yapisini, kultirel normlarini,
ekonomik kosullarini ve politik sistemlerini kapsar (Bronfenbrenner, 1979;
Germain & Gitterman, 1979). Sosyal hizmet uzmanlarinin gorevi, hem bireyin

hem de toplumun saghginin guglendirilmesi ve surdurulmesi baglaminda bireyi,
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aileyi, toplumu desteklemektir (Nazar, 2020). Sosyal hizmet uzmanlari, bu
batincul bakis acgisini benimseyerek, engellilik alaninda muracaatgilarin gok
yonlu cevresel baglamlari iginde buyumelerini, guglenmelerini ve genel

refahlarini destekleyebilirler.

Sosyal hizmet uygulamalarinda yaygin olarak destek alinan bir yaklasim olan
guclendirme yaklasimi da engelli bireylerin kendi hayatlarini sekillendirirken aktif
rol almalarini tegvik etmekte ve bu baglamda toplumsal yagsama aktif katilimlarini
artirmay1 hedeflemektedir (Bejerholm & Bjorkman, 2011; Teater, 2015). Birey,
grup ve topluluk duzeyinde guglendirme suregleri; bireylerin kendi yasamlari
uzerinde soOz sahibi olabilmeleri, yuksek benlik saygisina sahip olmalari,
yasamlarini yonetme becerilerinin gelismis olmasi, 6z-yeterlilik duygularinin
artmasi ve kontrol odaginin digsal faktorlerden ziyade ig¢sel kaynaklara
yonelmesini hedefler (Joseph, 2019; Kruger, 2000). Engelli bireylere iligkin
yuruatilen galismalara  baktigimizda guglendirmenin;  akran  destegi,
yapilandiriimis egitsel etkinlikler ile cevresel engeller ve damgalamaya bagli
engellerin azaltiimasina yonelik mudahalelerin bir arada kullaniimasi, engelli
bireylerde bagimsizlik ve toplumsal katilim duzeylerinde artis ve kendi kaderini

tayin etmeyle iliskili gorunmektedir (Bejerholm & Bjorkman, 2011).

Sosyal hizmet, engelli bireylerin bagimsiz yagsamlarini desteklemek ve kapsayici
bir toplum olusturmak adina 6nemli bir role sahiptir. Engelli bireyleri yalnizca
desteklenmesi gereken bireyler olarak degil, topluma katkida bulunabilecek
degerli bireyler olarak gormektedir. Bu anlayis, engellilik alanindaki sosyal hizmet

uygulamalarinin temelini olusturmaktadir.
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3. BOLUM
YONTEM

3.1. ARASTIRMANIN YONTEMI

Bu arastirma ayrisma bireylesme sureglerinde spina bifidali yetigkinlerin
yasadiklari deneyimleri ve toplumsal yasama bagimsiz katihm igin ihtiyag
duyduklari noktalarit anlamayr amaglamaktadir. Spina bifidali yetiskinlerin
ayrisma bireylesme suregleri ve toplumsal yasama bagimsiz katilimi
desteklemek igin ihtiyag duyulan noktalari anlamaya odaklanildidi igin nitel

arastirma yonteminin amaca hizmet edecegi dusunulmustur.

Nitel arastirmalar bir grup veya evrenin kesfedilmesi icin yapiimaktadir. Nitel
arastirmaya kolaylikla dlgulemeyen degiskenleri belirleme ve susturulmus sesleri
duyurma noktasinda ihtiyag duyulur. Bireylerin seslerini duyurmalari ve
hikayelerini paylagsmalari icin bireyleri guclendirmeyi icerir (Creswell, 2013, p. 48).
Arastirmacilara susturulmus sesleri duyma, Ootekilestiriimis ve savunmasiz
insanlarla ¢alisma, sosyal adalet konularini ele alma ve kisi merkezli hizmetlerin
ve arastirmalarin tasarimina katkida bulunma imkani sunar (Liamputtong, 2019,
p. 10).

Nitel arastirmayi acgiklayan kitaplarda nitel arastirma tek ve keskin bir sekilde
tanimlanmamistir. Nitel arastirmanin anlamini daha derinden ifade etmek igin
farkli yénlerine deginilmistir. Ornegin Liamputtong (2019, p. 9); “Nitel arastirma,
nitel aragtirmacilarin sosyal kosullari incelemek icin benimsedikleri "genis bir
yaklagimi" ifade eder. Arastirma, insanlarin sosyal deneyimleri anlamlandirmak
icin "gorduklerini, duyduklarini ve hissettiklerini* kullandiklarini 6ne suren bir
varsayima dayanmaktadir. Yorumlayici bir yaklasim benimsenir. Oznelerin
anlamlari ve yorumlari nitel arastirmanin 6zunu olusturmaktadir.” demigtir.
Marshall ve Rossman (2014) nitel arastirmalarin insanlarin deneyimlerini nasil

anlamlandirdigini kesfetmeyi amagcladigini belirtmigtir.
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Nitel arastirma catisi altinda birgok farkli metodolojik ¢erceve bulunmaktadir;
eylem arastirmasi, fenomenolojik arastirma, etnografik arastirma, tarihi
arastirma, kuram olusturma calismalari, durum calismasi, anlati arastirmasi
(Buyukozturk vd., 2014).

Spina bifidali bireylerin deneyimlerini ekosistem yaklagimi ve guglendirme
yaklasimi baglaminda kesfetmek i¢cin bu ¢alismada nitel arastirma
yontemlerinden fenomenolojik desen kullaniimistir. Fenomenolojik desen
insanlarin bazi fenomenleri nasil deneyimlediklerini metodolojik ve derinlemesine
betimlenmesidir (Patton, 2014, p. 104). Birden fazla kisinin bir kavram veya
fenomenle ilgili yasanmis deneyimlerinin ortak anlamini ifade eder (Creswell,
2013, p. 77). Fenomenolojik desen bir olguyu kigilerin bakig agisiyla anlamayi ve
aciklamaylr hedefler. Fenomenolojik deseni baska nitel arastirma
yaklagimlarindan ayiran Ozellik, 6znel deneyimi arastirmanin merkezinde
tutmasidir (Mertens, 2019). Bu calismada spina bifidali bireylerin ayrisma
bireylesmeye dair yasam deneyimleri 6grenilmek istenmistir. Oznelerin bu
deneyimlerinin toplumsal yasama bagimsiz katihm ile bagi kesfediimeye
calisilacaktir. Bu nedenle spina bifidali bireylerin deneyimleri ve deneyimlerini

nasil anlamlandirdigi fenomenolojik desen ile ele alinmistir.

3.2. ARASTIRMANIN COREQ KONTROL LISTESINE GORE
RAPORLANMASI

Tong ve arkadaglari (2007), nitel arastirmalarin raporlastiriimasini kolaylagtirmak
icin Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research (COREQ) kontrol
listesini gelistirmigtir. 2022 yilinda Turkge’ye uyarlanan liste Ug farkli alanda 32
maddeden olusmaktadir (Ozden vd., 2022). Liste nitel arastirmalarin geffaf,
eksiksiz ve standart bir sekilde raporlanmasini amaglamaktadir. Bu nedenle biz
de arastirmamizi COREQ listesine dayanarak raporlastirdik. Listede oldugu gibi

ug alanda ve 32 alt baslikta ele aldik.
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3.2.1. Arastirma Ekibi ve Dusunumsellik
Goriagmeci / Kolaylastirici
Gorusmeler tarafimca yurutilmustar.
Akademik Dereceler

Sosyal hizmet alaninda aldigim lisans ve yuksek lisans egitimlerimle birlikte
doktora egitimi surecinde katildigim derslere dayali bir bakis agisiyla gorusmeleri
gerceklestirdim.

Meslek

Sosyal hizmet uzmani ve arastirma gorevlisi olarak edindigim bilgi ve tecrubeler

dogrultusunda gorusmeleri yaruttim.
Cinsiyet

Bu galismadaki tum bireysel gorusmeleri, kendimi kadin olarak tanimladigim
cinsiyet kimligimle tarafimca gergeklestirdim.

Deneyim ve Egitim

Ankara Universitesi Sosyal Hizmet Bolimi’'nde lisans ve Ankara Yildirim Beyazit
Universitesi Sosyal Hizmet Anabilim Dal’nda yiksek lisans egitimimi
tamamladiktan sonra Hacettepe Universitesi Sosyal Hizmet Anabilim Dali’'nda
doktora egitimime basladim. Sosyal hizmet uzmani olarak bir yil yetigkin zihinsel
engelli kadinlara hizmet veren bakim ve rehabilitasyon merkezinde c¢alistiktan
sonra aragtirma gorevlisi olarak galismaya basladim.

Kurulu lligki

Gorusmeyi planlamadan once her 6zne ile bir 6n gérugsme gergeklestirdim. Bu 6n
gorusmelerin temel amaci, Oznelerin kendilerini daha rahat ve guvende
hissetmelerini saglamak, arastirmanin amaci hakkinda onlari bilgilendirmek ve

surece dair varsa kaygilarini ya da sorularini agikhga kavusturmakti. Ozellikle
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daha oOnce bu tarz bir calismaya katimamis olan Oznelerin ¢ekinceleri
olabileceg@ini goz 6nunde tutarak agik, ayrintili ve samimi bir iletisim kurmaya
O0zen gosterdim. Bu sayede gorusme sirasinda, gorusmeci yani benimle 6zne
arasindaki iletisimin daha rahat kurulmasini destekledim. Bu 6n gorusmeler,
spina bifidali bireylerin kendi deneyimlerini aktarirken daha icten ve detayli bir

sekilde aktarmalarina destek oldu.
Oznelerin Gériismeciyle ligili Bilgisi

Arastirmamin duyurusunda kim oldugum ve hangi baglamda goérigsme yapmak
istedigim ifade edilmisti. On goérigsme sirasinda ise kendim ve yirittigim

arastirma hakkinda daha ayrintili bir bilgi verdim.
Gériismecinin Ozellikleri

Oznelerle goriisme yaparken benimsedigim temel teorik yaklagimlar giiglendirme
ve ekosistem yaklagsimi oldu. Gorigme surecine 0znelerin sadece bilgi saglayan
bireyler olarak degil, kendi yasamlarinin uzmanlari olarak katilmalarini
desteklemeye 6zen gosterdim. Bu dogrultuda, her bir 6znenin deneyimine saygi
duyan, gug iligkilerini en aza indiren ve anlatim suirecini onlarin kontrolinde

birakan bir iletisim tarzi benimsedim.

Aragtirmaci olarak, toplumsal esitsizliklerin ve yapisal engellerin bireylerin
bagimsiz yasamlarini nasil etkilediginin farkindaydim; bu farkindalik,
gorusmelerdeki tutumuma ve sorularimi sekillendirme bigimime yansidi.
Ekosistem yaklasimindan hareketle, bireylerin yalnizca bireysel Ozellikleri
uzerinden degil, onlari gevreleyen aile, okul, is yeri, saglk sistemi gibi ¢ok
katmanli baglamlar iginde degerlendiriimesinin 6nemini gozeterek, Oznelerin

anlatilarini batincul bigcimde anlamaya galistim.
3.2.2. Arastirmanin Tasarimi
Metodolojik Yénelim ve Kuram

Gorusme dokumlerini MAXQDA 24 programina aktararak analize uygun bir hale
getirdim. Pietkiewicz ve Smith (2014), nitel galigsmalarda arastirmaciya yol
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gOstermesi amaciyla bazi analiz asamalarinin sunulabilecegini, ancak bunun
analizin sadece bir yolu oldugunu soylemigtir. Analizin aragtirmacilara regete gibi
verilmemesi gerektigini sOylemektedir. Aragtirmacilara analizde yaratici ve esnek
duginmesini  tavsiye  etmektedir. Danigmanim  Dog. Dr.  Nilgun
KUCUKKARACA'yla, bu galismada veri analizi igin nitel analiz yéntemlerinden
tematik analizi kullanmanin uygun olacagina karar verdik. Bu aragtirmanin
analizi sirasinda esnek dusunebilmeyi hatirlarken tematik analiz kurallarini goz
onune alarak analizi gergeklestirdim. Braun ve Clarke (2006, pp. 77-87), tematik
analizi "nitel veriyi sistemli bir gekilde tanimlama, analiz etme ve raporlama
sureci" olarak tanimlamiglar ve tematik analiz i¢cin genel adimlar énermiglerdir.
Bu adimlar su sekildedir: 1. Veriyle tanisma, 2. ilk kodlamalar, 3. Temalari
arastirma, 4. Temalari inceleme, 5. Temalarin tanimlanmasi ve adlandiriimasi,

6. Raporlama.

Veriyle bagi artirmak ve bir batin olarak degerlendirmemi kolaylastirmasi igin ilk
asamada tiim 6znelerin desifrelerini okudum. Ardindan ilk kodlamalari yaptim. ilk
kodlamalarimi tamamladiktan sonra yeniden gdzden gegirerek eksensel kodlama
yaptim. Bu agamada ortak kodlari bulmaya caligtim. ilgili kodlari bir araya
getirerek kodlarimi azaltip, yeniden duzenledim. Es zamanli olarak temalar ve alt
temalar yavas yavas sekillenmeye basladi. Kodlarin hangi temalara
yerlestirilecegine karar verdim. Bu asamanin ardindan belirlenen temalari,
yeniden gbzden gecirdim. Bu suregte temalarin verilerle uyumunu kontrol ettim
ve gerekli yerlerde tema ve alt temalarda yeniden duzenleme yaptim. Her
temanin veri setindeki yeri ve anlaminin tutarhigini gézden gegirdim. Son

asamada temalarin 6zunu ve sinirlarini agikga ifade eden isimler belirledim.
Ornekleme

Arastirmanin  6znelerinin  belirlenmesinde secgkisiz olmayan Ornekleme
yontemlerinden amagsal ornekleme (maksimum cgesitlilik ornekleme) yontemine
basvurulmustur. Amagsal 6rneklemede 6geler arastirmacinin kendi karari veya
sagduyusuna gore belli 6zelliklerine gore segilmektedir (Boke, 2017). Boylece
calismanin amacina bagli olarak bilgi agisindan zengin durumlarin segilerek

derinlemesine arastirma yapilmasina olanak tanir (Buyukozturk vd., 2014, p. 90).
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Bu arastirmanin ozneleri spina bifidali ve 25 yagini tamamlamig bireylerden
olusmaktadir. Yasal agidan bireyler 18 yasindan itibaren yetiskin kabul edilse de,
psikososyal gelisim baglaminda yetigkinligin bagslangicinin genellikle 20’li
yaslarin baglarina denk geldigi kabul edilmektedir. Norobilimsel perspektiften
bakildiginda ise beynin frontal lobu, karar verme ve sorumluluk alma gibi
yetiskinlige 6zgu davranislarla iligkilendiriimekte olup, bu bolgenin tam geligiminin
¢ogu zaman 25 yasina kadar surdugu arastirmalarla ortaya konmustur (Knezevic
& Marinkovi¢, 2017; Romine & Reynolds, 2005). Bu baglamda, yetigkinlige
gegisin onemli olgude tamamlandigi bir donem olarak kabul edilen 25 yas
sonrasindaki bireylerin ¢calismaya dahil edilmesi uygun gorulmustur. Yetigkinlige
adim atmis olmak ayrisma bireylesme surecini deneyimlemis olmak igin
gereklidir. Ayrica yetigkinler ayrisma bireylesme surecine yeni baglamamigtir yani
akut olarak bu surecin problemlerini yasamamalari beklenmektedir. Bu sayede
hem daha iyi bir degerlendirme ¢ergevesi sunarlar hem de daha fazla deneyime

sahip olacaklardir.

Maksimum cgesitlilik érnekleme, arastirmanin amaciyla tutarli olarak belirlenen
farkli durumlar arasindaki ortak veya ayrilan yonleri, runtuleri ortaya ¢ikarmayi
ve boylece problemin daha genis bir ¢ercevede betimlenmesini amaglar
(Buyukozturk vd., 2014). Bu nedenle farkli spina bifida dereceleri, cinsiyet, yas

ve egitim duzeyine sahip spina bifidali bireyler galismaya dahil edilmigtir.
Oznelere Ulagma Yéntemi

Aragtirma Oznelerine ulasmak icin oncelikle Turkiye Spina Bifida Dernegi ile
iletisime gecilmistir. Calismanin igeriginden bahsedilmig, dernegin iletisim
aglarini kullanarak 6znelere ulasma istegimiz bildirilmistir. Sonrasinda Dernek,
uyelerine galismaya iligskin duyuru afisini e-posta olarak gondermis, ayrica uye
olmayan bireylere ulagmak igin sosyal medya hesaplarindan afis paylasiimistir.
Duyurularda afisin yani sira Google Formlar kullanilarak olusturulan bir bagvuru
formu da gonderilmigtir. Bu duyurularin ardindan formu doldurarak veya
arastirmaciya e-posta gondererek ¢alismaya katilmak istedigini belirten bireylere
geri donus yapilmigtir. Bu asamada 0znenin istegine gore telefon gérusmesi veya

e-posta araciligiyla arastirmayla ilgili daha ayrintili bilgi verilmis ve gérigme igin
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tarih ve saat belirlenmistir. Daha fazla 6zneye ulagsmak icin Turkiye Spina Bifida

Dernegi ile sik sik baglantiya gegilmistir ve galigmanin gorunarlagu artirmak igin

cesitli araliklarla dernegin sosyal medya hesabindan arastirmaya iligkin duyuru

yapilmistir. SUreg igerisinde, gorusmeye katilan bireylere spina bifidal bir yakini

olup olmadigi sorulmustur. Eger bdyle bir yakinlari varsa, bu arastirmanin

duyurusunu onlarla paylagmalari rica edilmigtir. Bu sekilde, arastirmanin hedef

kitlesine daha genis bir erigim saglamayir amacglanmis ve 0znelerden gelen geri

bildirimlerle arastirmanin duyurulmasi sureci desteklenmigtir.

Tablo 3.1 ve 3.2'de 6znelere iligkin tanitici bilgiler yer almaktadir.

Tablo 3.1 Oznelere iligkin tanitici bilgiler

Ozne Takma Yasi Cinsiyeti Medeni Egitim Calisma Durumu
Adi Hali Duzeyi

1 Yagmur 30 Kadin Bekar Lisans Calisiyor (Memur)
2 Cagla 29 Kadin Bekar Lise Calisiyor (Ozel sektér /

bakicr)
3 Toprak 29 Erkek Bekar Yiksek Calisiyor

lisans

(Memur / psikolog)
4 Baran 28 Erkek Bekar Lise Calisiyor (Memur)
5 Irmak 33 Kadin Evli Lisans Calismiyor
6 Orhan 30 Erkek Bekar Lisans Calisiyor (Memur)
7 Yildiz 32 Kadin Evli Lisans Calisiyor (Memur)
8 Aysu 26 Kadin Evli Lise Calismiyor
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9 Bulut 29 Erkek Bekar On lisans Calisiyor (Memur)
10 Nehir 37 Kadin Bekar Lisans Calisiyor (Memur)
1 Kardelen 30 Kadin Evli Lisans Calisiyor (Memur)
12 Gul 41 Kadin Evli Lise Calisiyor
13 Kuzey 37 Erkek Bekar ilkokul Calisiyor (Ozel sektdr)
14 Cinar 27 Erkek Bekar Lise Calisiyor (Memur)
15 Bahar 29 Kadin Bekar On lisans Calismiyor
16 Gokge 34 Kadin Bekar Lisans Calisiyor (Ozel sektdr)
17 Serra 25 Kadin Bekar Lisans Calismiyor
18 Gokhan 26 Erkek Evli On Lisans  Calisiyor (Kadrolu isgi)
19 Umay 28 Kadin Evli Lise Calismiyor
20 Tayfun 39 Erkek Bekar ilkokul Calismiyor (Ozel sektodr /
Ciraklik emekli)
Okulu
21 Aras 43 Erkek Evli Lise Calisiyor (Ozel sektdr)
22 Menekse 48 Kadin Bekar On lisans Calismiyor
23 Selin 31 Kadin Bekar Lise Calismiyor
(Ozel sektér / hastalik
nedeniyle ara)
24 Bora 27 Erkek Bekar Lise Calismiyor
25 Cemre 47 Kadin Bekar On lisans Calisiyor (Memur)




Tablo 3.2 Oznelerin spina bifidayla iligkili bilgileri

37

Ozne Takma  Giinliik Yasamda Uriner inkontinans Dernek
Adi Karsilagilan Gigliikler Durumu Uyeligi
1 Yagmur  Cocukken ortez kullanimi Var (Stoma ve hasta bezi) Var
2 Cagdla Yirimede aksama Var (TAK) Var
3 Toprak Yirimede aksama Var (TAK) Var
4 Baran Yirimede aksama, sant Var (TAK) Yok
5 Irmak Var (TAK ve hasta bezi Var
kullanmiyor.)
6 Orhan Koltuk degnegi Yok Yok
7 Yildiz Kronik bébrek yetmezligi Var (TAK) Var
8 Aysu Ortez Yok Yok
9 Bulut Ortez, koltuk degnegi Yok Yok
10 Nehir Ortez, koltuk degnegi Var (TAK) Var
1 Kardelen Tekerlekli sandalye Yok Var
12 Gul Ortez, koltuk degnedgi, Var (TAK) Yok
tekerlekli sandalye
13 Kuzey Var (TAK ve hasta bezi Yok
kullanmiyor.)
14 Cinar Ortez Yok Var
15 Bahar Var (TAK) Yok
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16 Gokge Koltuk degnegi, akili Var (TAK) Yok

tekerlekli sandalye

17 Serra Var (TAK) Var

18 Gokhan  Yurimede aksama, uzun Var (TAK) Yok
sire yuriyememe, ayakta

durmada zorluk

19 Umay Tekerlekli sandalye Var (TAK) Yok
20 Tayfun Koltuk degnegi Var (TAK) Yok
21 Aras Koltuk degnegi Var (TAK) Yok
22 Menekse Tekerlekli sandalye, Var (TAK) Var
skolyoz
23 Selin Koltuk degnegi, Sant Var (TAK) Var
24 Bora Tekerlekli sandalye Var (Hasta bezi) Yok
25 Cemre Yurimede aksama Var (Hasta bezi) Yok
Orneklem Biiyiikliigii

Toplamda 25 6zne ile derinlemesine gorusmeler gergeklestirilmistir.
Katilmama Durumu / Katilimci Reddi

Oznelerin higbiri gérlismeyi yarida birakmadi ya da calismadan ayriimak

istedigini ifade etmedi.

Veri Toplama Sahasi
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Arastirmaya baslamak igin 6ncelikle Hacettepe Universitesi'nden etik kurul karari
alinmigtir. Pandemi kosullarinin getirdigi kisitlamalar goz 6nune alinarak etik
kurul bagvurusu hem yuz ylize hem de video konferans araciligiyla
gerceklestiriimesi igin yapiimigtir. Ancak etik kurul kararinda hem yiz yize hem
video konferans araciligiyla gorugsme yapilamayacag belirtiimis iki yontemden
birinin tercih edilmesi istenmistir. Oznelerin fiziksel engellerinin olmasi, nadir bir
hastaliga sahip olduklar igin ¢ok sayida farkh illerde yasayan Oznelerle
gorugsulmesi gerektigi ve pandemi kosullarinin 6ngoérulemez yapisi géz onune
alinmig gorusmeler video konferans araciligiyla gergeklestiriimis ve ses kaydi
alinmistir. Etik kurul karari alindiktan sonra Ocak 2022 - Haziran 2023 tarihleri
arasinda saha gorusmeleri gergeklestiriimistir. Arastirmanin butin asamalarinda
etik konulara dikkat edilmistir. Arastirmaya katilmaya gonulli olanlara
arastirmanin amaci hakkinda bilgilendirme yapilmig, gérusme sureci hakkinda
bilgiler verilmigtir. Oznelere aydinlatilmis onam formu gériisme 6ncesinde e-
posta araciligiyla génderilmistir. Ozne adayi formu okuyup anladiktan sonra ve
arastirmayla ilgili soracagi bir nokta kalmadigindan emin olundugunda
gorusmeye baslamadan once calismaya katilimlarina iliskin s6zel onam ses
kaydi ile alinmigtir. Toplam 25 gorusme gergeklestirilmigtir. Gorasmeler oncelikli
olarak Zoom platformu Uzerinden gergeklestirilmigtir. Ancak bilgisayari olmayan
arastirma Ozneleriyle yapilan gorusmelerde WhatsApp goéruntuli gorusme
ozelligi kullanilmigtir. Oznelerle uygun olduklar tarih ve saatler Gnceden
belirlenmistir. GorUgsme gunu Oznelere gorusme saati hatirlatiimistir. Bazi
dznelere goriisme ginunde ulasilamamistir. Oznelerin bllyik gogunlugu ise
gorusme saatinde degisiklik yapmayi talep ettigi icin onlara uygun yeni bir saat
belirlenmistir. Belirlenen saat geldiginde aragtirmaci 6znelerle baglantiya gegmis
gorusme linkini ileterek gorusmeleri baglatmistir.

Gorsmeler ortalama 98,92 dakika surmistir. Oznelerin  yorulduklari
gOzlendiginde gorusmenin kalanini baska bir gun yapabilecegimiz teklif edilmistir.
Bagka bir gun devam etmek isteyen iki 6zne ile gorisme iki par¢a halinde
yapilmistir. ikinci gériisme igin yeni bir giin belirlenmistir. Gériismeler esnasinda

ayni zamanda 6znelerin verdigi yanitlara iligkin ifade bi¢imleri not alinmigtir.
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Ozne Olmayanlarin Varligi

Gorugme ortaminda 6zne ve benim haricimde kimse bulunmadi. Gorusmeler
video konferans araciligiyla gergeklestigi icin 6zneler evlerindeydi. Bazen yemek
yemek veya cay icmek icin 6znelerin yakinlari onlari kendi bulunduklari odaya
davet etti. Bu sirada gorusmeye ara vererek onlarin konugmalarini
tamamlamasini bekledim. Ozneler, yakinlarina bir gérigsmede oldugunu ifade

ettikten sonra gorusmelere devam ettik.
Ornekleme lliskin Agiklama

Toplamda 25 gorusme gercgeklestirdim. Planladigimiz goriugsme zamani
geldiginde bazi Ozneler gorusme tarihini veya saatini degistirme talebinde
bulundu. Taleplerine uygun sekilde yeniden planlama yaptim.

Gortsme Rehberi

Bu arastirmada, spina bifidali bireylerle gorisme yaparken rehberlik etmesi ve
arastirma amagclari dogrultusunda ilerlememi saglamasi igin danigsmanim Dog.
Dr. Nilgiin KUCUKKARACA'yla birlikte veri toplama araci olarak vyari
yapilandiriimis goériugsme formu hazirladik (EK 4). Hazirladigimiz  yari
yapilandiriimis goérisme formunda Oncelikle 6znelere ait demografik ve sosyo-
kultarel bilgilerin edinilmesi i¢in arastirmanin amaci gozetilerek belirlenmis
sorulara, ardindan arastirma amacina uygun temel sorulara yer verdik. Temel
sorular hazirlanirken arastirmanin alt amacglarina ve yasam donemlerine
(cocukluk, ergenlik, yetigkinlik) dikkat ederek bir siralama olusturduk. Gorasme
formunu hazirlarken arastirmanin amacina uygun olarak ve literaturdeki
tartismalar 1s1ginda, sistemin batun unsurlari ve surecin tum boyutlarina dikkat
ettik. Taslak formda yer alan gorisme sorularini, alanda uzman iki profesyonelin
(sosyal hizmet uzmani/akademisyen, psikolog) Onerilerine gore revize ettik.
Revize edilen gorusme sorularini igerik, yapi ve ifade agisindan tekrar

duzenledik.

Olusturdugumuz bu formu temel alarak iki pilot goérisme gerceklestirdik. Pilot

gorusmelerin ardindan danismanimla gorusmeleri degerlendirdik ve bu
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degerlendirme dogrultusunda gorusme sorularina son halini verdik. Ayni
zamanda pilot gorigmelerin transkriptlerini danismanim gorusme teknikleri
acisindan da degerlendirdi ve sonraki gorusmelerde dikkat edilmesi gereken
noktalari bana aktardi.

Nitel aragtirmanin dogasi geregi, gorusme esnasinda gerekli gortlen durumlarda
spontane sekilde soru siralamalarinda esnek bir tutum sergiledim ve anlami

derinlestirmek amaciyla ek sorular sordum.
Tekrarlanan gorusmeler

Bu cgalismada, tekrarlanan gorisme olmamistir. Yalnizca iki 6zne ile yapilan

gorusmeler iki parca halinde gergeklestirilmigtir.
Ses / Goriintii Kaydi

Oznelere ses kaydi almak istememin sebebini ve kaydi nasil kullanacagimi
ayrintili bir sekilde anlattim. Tum 6zneler kayit alinmasini onayladi.

Saha Notlari

Gergeklestirdigim her gorismeden sonra gorusmeye iligkin gozlemlerime ve
dikkatimi geken detaylara iligkin saha notlar tuttum. Bu yontem, analiz surecinde
O0zne anlatilarinin daha butuncul bir sekilde yorumlanmasina katki sagladi. Nitel
arastirmanin dogasina uygun olarak, bu notlar kendi 6z-yansitma surecimi de
destekledi, veriyle olan iliskimi daha bilingli ve elestirel bir duzeyde surdirmeme
olanak tanidi.

Ayrica her gorusme i¢in danigmanim ile hem gorusmenin genel akigini hem de
dikkatimi ¢ceken bulgulari paylastim. Danismanim, aktardigim bilgilere yonelik
yonelttigi derinlestirici sorularla, her gorusmenin ardindaki temel dinamikleri

gorunur kilmamda onemli katkilar sagladi.
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Siire

Gorusmelerin suresi 6znelerin anlatim yogunluguna ve o gunkd durumlarina
bagli olarak degisiklik gosterdi. En kisa gorugsmem 52 dakika, en uzun gérusmem
ise 184 dakika surmustur. Gorugsme surelerimin ortalamasi ise 98,92 dakikadir.
Oznelerin kendilerini ifade etmeleri icin yeterli zaman taninmasina &zen
gOsterilmis, gorusmeler herhangi bir zaman baskisi olmaksizin, dogal akis iginde

yaratdlmuastar.
Veri Doygunlugu

Nitel arastirmalarda veri doygunlugu, yalnizca orneklem buayuklugune bagh
olmayip, oncelikle elde edilen verinin niteligi ve derinligi ile iligkilidir. Akgay ve
Koca (2024), doygunlugu, arastirma dongusunun butinune entegre edilen
yinelemeli bir sureg olarak tanimlamakta ve yeni tema ya da i¢ggorulerin ortaya
¢citkmamasi durumunda bu agamaya ulagildigini belirtmektedir.

Bu calismada da veri toplama surecinde, yaklasik 20 goérigsmenin ardindan
Oznelerin aktardigi deneyimlerde tekrarlayan temalar ve benzer anlatilar ortaya
cilkmaya bagladi. Yeni 6znelerden elde edilen verilerin, dnceki gorusmelerde
ortaya ¢ikan kavram ve Oruntuleri buyuk olgude tekrar ettigini fark ettik. Bu durum,
arastirmanin temel sorularina yonelik yeni bilgi dretiminin sinirl kalmaya
basladigini isaret etti. Bu nedenle, 25 gorugsmeyi tamamladiktan sonra veri
toplama surecini sonlandirma karari aldik. Bu karar, nitel arastirmalarda gegerli
olan anlamlilik ve derinlik ilkelerine uygun sekilde verilmis olup, c¢alismanin

batuncul ve doyurucu bir analiz sunmasina olanak sagladi.
Transkriptlerin Geri lletilmesi

Bu arastirmada gorusme transkriptlerini 6znelere geri iletmedik. Bu karari, hem
etik degerlendirmeleri hem de arastirma surecinin pratik gerekgelerini g6z
onunde bulundurarak aldik. Gorusmeler sirasinda Oznelerin aktardigi anlatilar
acik, tutarh ve anlamli bir batunluk iginde kaydedildigi igin, transkriptlerin yeniden
degerlendiriimesine ihtiya¢ duymadik.
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Ayrica, transkriptlerin 6znelere iletiimesi bazi durumlarda biligsel ve duygusal yuk
olusturabilmektedir. Oznelerin korunmasi ilkesine uygun olarak, bu tir bir yikin

onlenmesini tercih ettik.

Bununla birlikte, analiz sureci boyunca verilerin guvenilirligini saglamak amaciyla
arastirmaci notlarini, gozlemsel verileri ve temalar arasi tutarhligi dikkate aldik;
anlam uretme surecini ¢ok boyutlu bir yaklagimla yurattik. Bu yontem, nitel
arastirmalarda arastirmacinin aktif yorumlayici rollyle uyumludur ve verilerin

baglam iginde degerlendiriimesine olanak tanimistir.
3.2.3. Analiz ve Bulgular

Veri Kodlayanlarin Sayisi

Veriler sadece tarafimca kodlandi.

Kodlama Agacinin Agiklamasi

Tematik analiz yaklasimi dogrultusunda olusturdugum kodlama agaci, 6znelerin
anlatilarindan elde ettigim kodlari ve bu kodlardan yola ¢ikarak gelistirdigim alt
tema ve temalarn sistemli bir sekilde siniflandirmami sagladi. Ayrica kodlama
agaci, temalar arasindaki iligkileri gorsellestirerek 6znelerin deneyimlerinin ¢ok
katmanh yapisini daha gorunur ve anlasilir hale getirdi. Kod agaclarinin
gorsellestiriimesini, Microsoft Visio programi araciligiyla gergeklestirdim. Bu
gorsellestirme sureci, kodlar ile temalar arasindaki iligkileri hem mikro duzeyde
(bireysel anlatilar, kodlar) hem de makro duzeyde (temalar ve genel orintuler)
daha net bir bicimde kavramami sagladi. Kodlarin gorsel olarak yapilandiriimasi,
analiz surecinde temalar arasi baglari kurmayi ve butuncul bir bakis gelistirmeyi

onemli 6lgude kolaylastirdi.
Temalarin Tliretiimesi

Temalarin olusturulma surecinde, arastirmamizin alt amagclarini dikkate alarak
kodlari anlamh butunler halinde gruplandirdik. Bu yaklagim, veriyi yalnizca
betimlemenin Otesine gecgerek, calismanin yoneldigi sorulara yanit verebilecek
derinlikte temalar gelistirmemizi sagladi.
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Yazilim

Veri analiz surecini sistematik ve buatincul bir bigimde ydritmek amaciyla
MAXQDA 2024 yazilimi kullandim. Programdan, gorusme transkriptlerinin
duzenlenmesi, kodlarin olusturulmasi, temalarin yapilandiriimasi ve verilerin
gorsellestiriimesi sureglerinde yararlandim. Yazilimin sundugu gorsel ve analitik
olanaklar, veriler arasindaki oruntuleri daha agik bir bicimde fark etmemi ve
temalar arasi gegigleri daha butuncul bir yaklagimla degerlendirmemi sagladi.

Ozne Kontrolii

Bu calismada, gorusme transkriptlerini ve elde edilen bulgulari 6znelere geri

iletmedik.
Alintilarin Gésterilmesi

Tematik analiz slUrecinde elde ettigim bulgulari 6znelerin ifadeleriyle
destekleyerek dogrudan alintilarla somutlastirdim. Oznelerin anlatilarini verinin
baglamini koruyacak ve anlatinin butinliguni bozmayacak sekilde sunmaya
dikkat ettim. Alintilar hem temalari orneklendirmemi hem de 6znelerin sesine

arastirma metninde yer vermeme olanak sagladi.

Bulgulari acgiklarken 6znelerden yaptigim alintilarin belirgin olmasi i¢in alintilari
italik olarak yazdim. Ayrica sayfalara, Oznelerin ifadelerini, sag ve sol
kenarlarindan iki santimetre girintili olacak sekilde yerlestirdim. Oznelerin kimlik
bilgilerini korumak adina gergek isimleri yerine temsili isimler kullandim. Bu
yaklasimla etik ilkeler dogrultusunda anonimligi korurken anlatilarin insani
yonund korumayi hedefledim. Alintilarin bitiminde, 6znelerin temsili isimlerini ve

yaslarini parantez iginde belirttim.
Verilerin ve Bulgularin Tutarliligi

Arastirmada elde ettigimiz veriler, literaturdeki bilgiler, 6zne gorismeleri ve saha
gOzlemleriyle anlamh bir uyum i¢indedir. Tematik analiz strecinde geligtirdigimiz

tema ve alt temalar, farkli veri kaynaklariyla ortismektedir. Bulgular arasinda
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belirgin bir celigki ya da tutarsizhk gozlemlemedik; bu da arastirmanin

batunligund ve sonuglarin guvenilirligini desteklemektedir.
Ana Temalarin Agikligi

Her bir ana temayi 6znelerin anlatilarina dayali olarak agik ve anlamli bir sekilde
yapilandirmayi hedefledim. Temalari, bulgulari aktarmadan 6nce igerdigi alt

temalarla betimledim.
Alt Temalarin Agikhigi

Alt temalari, her bir ana temanin igerigini detaylandiran, 6zgun oruntuleri ve 6zne
deneyimlerini yansitacak seklinde olusturdum. isimlendirme yaparken éznelerin

anlatilarina sadik kalmaya ve onlarin ifadelerini yansitmaya 6zen gosterdim.
3.3. ETIK KONULAR

Aragtirmanin gergeklestiriimesi igin Hacettepe Universitesi Girisimsel Olmayan
Klinik Arastirmalar Etik Kurulu’'ndan 16.11.2021 tarihinde (Sayi: 16969557-2266)
etik kurul onayi alinmigtir. EK 2 de onay paylagiimigtir.

Gorugmelere baslamadan once O6znelere galisma igin hazirlanan Aydinlatiimig
Onam Formu (EK 3) e-posta araciligiyla génderilmistir. Ozne adayi formu
okuduktan sonra arastirmayla ilgili herhangi bir sorusu olup olmadigini
sorulmustur. Varsa, 6zne adayinin tiim sorular titizlikle cevaplanmigtir. Oznelerin
zihninde herhangi bir belirsizlik kalmamasi igin goérisme surecinin nasil gegecegi
ve gizlilik politikasi hakkindaki ac¢iklamalar sozel olarak da aktariimistir.
Cevaplamak istemedikleri bir soru olursa yanitlamayabilecekleri ve ayriimak
isterlerse her zaman gorusmeyi sonlandirabilecekleri belirtiimistir. Bu yaklagim,
Oznelerin arastirma hakkinda tam bir farkindaliga sahip olmalarini ve gonullt
katilim konusunda bilingli bir karar vermelerini saglamak amaciyla uygulanmistir.
Goriugsme yapmay! kabul eden 6znelerden gorugsme baglamadan 6nce formu
okuduklari ve galismaya katilmayi kabul ettiklerine iligkin s6zel onam alinmistir.

Bu esnada 6nceden 6zneye bilgi verilerek ses kaydi yapiimigtir.
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4. BOLOM
ANALIZz

Bu galisma ile ekosistem yaklagimi ve guglendirme yaklagimi baglaminda spina
bifidali bireylerin yagsam deneyimlerini anlamaya calistik. Arastirmanin amaci
dogrultusunda dort ana temaya ulastik: 1) Ebeveynlerle yagam deneyimleri, 2)
Toplumsal yagsam deneyimleri, 3) Ayrigsma bireylesmeye iligkin gorusleri, 4)

Toplumsal yagama bagimsiz katilmak igin ihtiyaclar.

Bebekler dunyayla ilk temaslarini ebeveynleri araciligiyla yasarlar. Biz de ilk
olarak spina bifidali bireylerin ebeveynleri ile olan yasam deneyimlerine
odaklandik. Bu baglamda ebeveynlerin; spina bifidaya yonelik tutumlari,
cocuklarina yonelik koruma tutumlarn ve spina bifida nedeniyle duyulan
ihtiyaglara dair destekleyici tutumlarini inceledik. ilk ana temamizi “Ebeveynlerle
Yasam Deneyimleri” olarak isimlendirdik.

“Toplumsal Yasam Deneyimleri” olarak isimlendirdigimiz ikinci ana temamizda
ebeveynler diginda kalan sistemlerle deneyimlere odaklanmaya galistik. Bu tema
icinde akranlarla, egitim sistemiyle, saglik sistemiyle, akrabalar, komgular ve
genel toplum i¢cinde yasanan deneyimlere ek olarak romantik iligki, calisma hayati

ve sosyal kaygilarla ilgili deneyimlere yer verdik.

Uglincli ana temamizda “Ayrisma Bireylesmeye iliskin Gériigleri” anlamaya
calistik. Spina bifidal bireylerin 6zerklige iligkin goruslerini, ayrigsma bireylesme

sureglerini destekleyen ve zorlastiran deneyimlerini inceledik.

Son ana temamizi ise “Toplumsal Yasama Badimsiz Katilmak igin ihtiyaglar’
olarak adlandirdik. Bu baslik altinda bireylerin toplumsal yagsama bagimsiz olarak
katilabilmeleri icin gerekli olan fiziksel, sosyal, ekonomik ve psikolojik destekleri
inceledik.

Analiz sonucunda ulastigimiz dort ana tema ve bu temalara iligkin alt temalar

Sekil 4.1°de gosterilmistir.
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4.1. EBEVEYNLERLE YASAM DENEYIMLERI

Ebeveynlerle yasam deneyimleri ana temasi 6znelerin gocukluk ve ergenlik
donemlerinde ebeveynleriyle olan deneyimlerini icermektedir. Ebeveynlerin spina
bifidaya yonelik tutumlari ve c¢ocuklariyla iligkilerine yansiyan boyutlar,
ebeveynlerin ¢ocuklarina yonelik koruma tutumlar ve cocuklariyla iligkilerine
yansiyan boyutlar, ebeveynlerin destekleyici tutumlari ve iligkiye yansimalari

olmak Uzere Ug¢ alt temadan olugsmaktadir.

Ebeveynlerin spina bifidaya yonelik tutumlari ve ¢cocuklariyla iligkilerine yansiyan
boyutlar alt temasi; bilgi eksikligi, reddetme ve bilgi arayisi ve paylasma
bolimlerini icermektedir. Ebeveynlerin ¢ocuklarina yonelik koruma tutumlari ve
cocuklariyla iligkilerine yansiyan boyutlar alt temasi; demokratik, asiri korumaci
ve ihmal edici tutumlar bolumlerinden olusmaktadir. Son olarak ebeveynlerin
destekleyici tutumlari bakim destegdi ve psikolojik destek olmak Uzere iki bolum

halinde ele alinmigtir. Bu ana temaya iligkin grafik Sekil 2'de gosterilmistir.

4.1.1. Ebeveynlerin Spina Bifidaya Yonelik Tutumlan ve Gocuklariyla
iliskilerine Yansiyan Boyutlar

“Ebeveynlerin Spina Bifidaya Ydnelik Tutumlari ve Cocuklariyla iligkilerine
Yansiyan Boyutlar” alt temasi 6znelerin ebeveynlerinin spina bifida tanisina karsi
sergiledikleri gesitli tutumlardan olugsmaktadir. Ebeveynlerin bu konu hakkinda
bilgi sahibi olmamalari, tani konulmasina ragmen taniyi reddetmeleri ve taniya
dair derin ve uzun suren arastirma surecine baglamalarina iligkin deneyimlere
odaklaniimigtir. Bu alt tema “1) Bilgi Eksikligi, 2) Reddetme, 3) Bilgi Arayigi ve

Paylagsma” olmak Uzere ug¢ kategoriden olugmaktadir.

4.1.1.1. Bilgi Eksikligi: “Buyudukce kendim arastirdim ogrendim.”

Gorusmeler sirasinda 6znelerden en sik duydugum ifade “Kimse bilmiyor.’
olmustur. Spina bifida en yaygin gorulen nadir hastaliklardan biridir. Spina
bifidaya neden olan en dnemli risk faktorlerinden biri annenin hamilelik 6ncesi ve
hamileligin erken donemlerinde folik asit duzeyinin yetersiz olmasidir (Ami vd.,
2016; Ledet lii vd., 2024). Ancak folik asitin Onleyici rolune iligkin farkindalik,



49

cocuklari spina bifida tedavisi alan ebeveynlerde dahi dusuktur (Vermaes vd.,
2005). Oznelerden bazilari annelerinin hamilelik sirecinde bu bilgiye sahip
olmadiklarini, bazilari doktor tavsiyesine ragmen annelerinin folik asit takviyesi

almadigini ifade etmigtir.

Hatta doktor énermis, o zaman igin folik asit almasini
vesaire o slrecte. Fakat ilacin seyinden midir, o dénemin
6nemsemezliginden midir bilmiyorum, almamig. (Gbkhan,
26)

Serra, annesinin ona hamileyken vitamin kullandigini sGylemistir. Annesi, o
donemde c¢ok zayifmis ve vitaminleri kullanmaya bagladiginda ciddi kilo aldigini
fark edince birakmis. Kullanilan vitaminin folik asit olup olmadigini tam

hatirlamiyormus. Hatta bazen Gzulerek soyle dugsinuyormus:

“Acaba o vitaminleri igmedigim igin mi béyle oldu?” (Serra,
25)

Tibbi tedavi sonrasi dinyaya gelen bir 6zne olan Baran'in deneyiminde ise
hamilelik sureci doktor takibinde devam etmesine ragmen folik asit takviyesi
yapilmadigini belirtmigtir. Annesinin folik asitin 6nemli oldugunu baska bir tedavi

surecinde ¢ok sonra ogrendigini sOylemistir.

Ve annem bunu biliyor musunuz ¢ok ge¢ 6grendi. Doktor
demis ki “Sen bu oglunun hastaligi neden oluyor biliyor
musun? Iste senin bu kaninda folik asit eksik ya ondan

oluyor.” demis. (Baran, 28)

Oznelerin dogum sonrasi deneyimleri de yetersiz bilginin etkisinde kalmistir. Bazi
O0zneler dogum sonrasinda tani almamis ya da tani aileye soylense bile aileler
spina bifidanin gelecekte cocuklarini nasil etkileyecegini 6grenememislerdir.
Menekse doktorlarin kendisine 5-7 yas araliginda ameliyat icin gelmis olsaydi
diger insanlar gibi bir hayat surebilecegini sOylediklerini ifade etmistir. Cagla ise
ebeveynlerinin hemen hemen hig¢ bilgi sahibi olmadigini sdylemistir.
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“Senden benden farkin kalmayacakti.” dediler ama ameliyat

yasim ¢oktan ge¢misti. (Menekse, 48)

Sadece tek bildikleri sey var belde bir kese var o keseyi
aldiktan sonra béyle oldu. Bu kadar... Bizimkiler de mesela
annem okuma yazma bilmiyor babam biliyor da. Onlara da

¢cok béyle ayrintili anlatmamisglar. (Cagla, 29)

Gorusme yaptigim 6znelerden birinin ebeveynleri dogum sonrasinda taniyi bilse
de ayrintilarini 6grenmemis ve sonrasinda uzun bir sire Irmak’a bu konuya iligkin
hic bilgi vermemistir. Ozne, belindeki keseyi et beni olarak dusinmis,
kiyafetlerine takildigi igin aldirmak istemis ve buyuk bir saglik riski atlatmistir.

Irmak’in deneyimi agagidaki gibidir.

O zamanlar babam bir gazetede bir adamin bitkisel bir
tedaviyle et benlerini disdrddgind goérmis. Adamla
konustuk, kaldigi otele gittik. Béyle bitkisel yakan bir sey
suirdii oraya ve yakti. Onu diglrdik ama béyle bir seyi nasil
yaptik! QOradaki dokulari yaktik biz. Sinirler oradan
geciyordu. (Irmak, 33)

Spina bifidali bireylerin blyuk c¢ogunlugu Uriner inkontinans problemi ile
kargilagmaktadir. Mesaneleri, idrari tamamen bosaltamaz ya da idrar tutamaz
(Cevher, 2007). Ebeveynlerin bir kisminin bu konu hakkinda yeterince bilgi sahibi

olmadigi gorulmustar.

Benim annemin en blyik geyi bu, “Ben bilmiyordum.
Bilmedigim igin sana eziyet ¢ektirdim. Clinkl neden ‘altina
kaciriyordun, ben kiziyordum’ gibi ‘ama hastalik oldugunu

bilseydim bbéyle davranmazdim’.” (Aras, 43)

Tuvalet problemi o yastan vardi. Cocuk oldugum igin éniine
ne gelirse yiyon igiyon, vuruyon kafayi yatiyon. Sabah bir
kalkmigsin anaaa altin i1slak... Zaten o zamanlar bu tarz

rahatsizliklari bilen yok. (Kuzey, 37)
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Spina bifida tanisini bilen ebeveynler dahi gocuklarinin istemsiz sekilde idrarlarini
kagirdiklarini anlayamamigtir. Bu durumu kabul etmeyip ¢ocuklarin idrarlarini
tutmay1 ogrenebilecegini varsaymigtir. Bahar'in bu konudaki deneyimi su
sekildedir:

Yatak mesela islaniyordu iste dikkat et gibi... (Spina
bifidayi)  Biliyordu ama benim dikkat etmedigimi
dustntyordu. Yani ona gore 6nlenebilirdi. Ama iste benim
icin 6yle degildi. Ben de bunu anlatamadigim igin ¢ok
catistik bu konuda. (Bahar, 29)

Spina bifidall gocuklar yagadiklari saghk sorunlari hakkinda sinirl bilgiye sahiptir
(Greenley vd., 2006). Oznelerin blyik gogunluguna cocukluk ve genglik
donemlerinde  deneyimledikleri ~ zorluklarin  nedenleri  agiklanmamistir.
Ebeveynlerinin taniyi bilseler dahi spina bifidaya dair bilgilerinin ¢ok yetersiz
oldugunu sdylemiglerdir.

Su anki dénemle o anki dénem arasinda ¢ok fark var, o
yltzden bilingli olarak bir sey olmadi, yani bilingli degildi
ailem. (Bora, 27)

Ben bunu égrendim, ben 6grenene kadar higbirinin higbir
bilgisi yoktu. (Serra, 25)

Ya hi¢ aragtiran yok higbir sey yapan yok. Hani anne baba
fazla Ustelemeyince, ben hi¢ hatirlamiyorum c¢ocukken

doktora gittigimi. (Kuzey, 37)

Kardelen, ebeveynlerinden sadece sirtindaki keseyi aldirdiklarina iliskin bilgi
aldigini, onun disinda kendisi arastirip 6grenene kadar ona spina bifida hakkinda
bilgi verilmedigini ve kendilerinin de ¢ok bilgi sahibi olmadigini sOylemistir.

Ben blyldikce kendim arastirarak 6grendim. Sadece iste
cocukken ne biliyordum? Sirtinda bir kese vardi, onu

aldirdik, onu alirken iste zedelemis. (Kardelen, 30)
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Gunumuze kiyasla 0znelerin dogdugu donemlerde (1970-1990) hamilelik
sirasinda folik asitin 6nemi toplumda ¢ok fazla bilinmiyordu. Ayrica dogumdan
once spina bifida teghisi koyabilmek icin gerekli olan teknolojik imkanlar
yayginlasmamisti. Calismaya katilan yalnizca iki 6znenin ebeveynleri dogumdan
bir ay ve iki ay kadar dnce olmak lizere spina bifida tanisini 6grenmistir. iki 6zne
de bu saglik hizmetine erisimin oldugu Istanbul ilinde dogmustur. Dogum
sonrasindaki suregte ailelerin spina bifidaya dair anlayigi genellikle sinirli olmus
ve yalnizca saglik uzmanlari tarafindan verilen bilgiyle sekillenmigtir (Darling,
1977; Pruitt, 2012). O donemde bilgiye erisimin bu derece kolay ve yaygin
olmadigini da goz 6nunde bulundurmak gerekir. Teknoloji sayesinde herhangi bir
hastaliga dair bilgiye erismek, o taniya sahip diger insanlarla gruplar olugturarak
iletisim halinde olmak mumkun degildi. Bununla birlikte ekonomik durumu iyi olan
veya gerekli ilgiyi gOsteren ebeveynlerin spina bifida hakkinda digerlerine gore

daha cok bilgi edindigini soyleyebiliriz.
4.1.1.2. Reddetme: “Bir seyin varmis gibi davranma.”

Engelli bir cocuga sahip olacagini ya da oldugunu 6grenen aileler genellikle bu
durumu belirli asamalardan gecgerek kabul ederler. Bu slreci anlamak igin en
yaygin kullanilan arag¢ Kubler-Ross’'un Bes Asamali Yas Modeli’dir. Aileler ilk
olarak “inkar” asamasini deneyimler ardindan 6fke, pazarlik, depresyon ve kabul
gelir. Bu asamalarin igi ice gectigi yer degistirdigi deneyimler de olmaktadir
(Kubler-Ross & Kessler, 2014). Calismaya katilan bireyler ebeveynlerinin
ogrendikten sonra ilk olarak kabul etmekte zorlandiklarini sonra zamanla
alistiklarini ifade etmistir. Spina bifida her zaman disaridan bakildiginda fark
edilemeyebilir. Diger insanlar, bu durumun neden oldugu gesitli saglk sorunlarini
her zaman goremez veya anlamayabilir. Bu durum bazi ebeveynlerin kabul
surecini etkileyebilir. Ug 6zne ebeveynlerinin bu durumu kabul edemedigini

soylemigtir. Ebeveynlerinin inkar agamasini atlatamadiklari gorulmektedir.

llkokul déneminde ben zannediyorum ki her insandaki
gérsel durum bende ki gibi. Onlarin da belinde bdéyle bir

sislik var zannediyorum. Tabi bilmiyorum. Ailem de normal
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bir sey basit bir sey diye gecistirdigi i¢in beni ve hi¢ kabul
etmedikleri igin boyle bir durum oluyordu yani...(Irmak, 33)

Ya ailem aslinda higbir zaman gey kabullenmedi. Hani
benim hastaligimi ¢ok kabullenme egiliminde olan anne
baba degillerdi. O ylizden seye de gelmezdik. Biz dernege
de gelmezdik. Clnkl hani onlar hasta ben degilim gibi bir
yaklasimla gey yaptiklari igin ne yapacaksin hastalarin
yaninda? gibi bir sey takinirlardi... (Yildiz, 32)

Bahar’'in inkontinans probleminin annesi tarafindan reddedilmesi duygusal

anlamda onu zorlamigtir.

Annemle igte gamasir yikama, strekli kirletme vesaire gibi
Sikinti yasadik. Muhtemelen kabul etmek istemiyordu...
Yani “Dikkat etmiyorsun temiz tutmuyorsun.” derdi. Kendi
kendine sdéylemelerini duyuyordum. Bunlar beni baya
yaraliyordu. (Bahar, 29)

Ebeveynin hastaligi reddetmesi ¢ocuklarin kendi saglik durumlarina dair bilgi
sahibi olmalarinin ve kendilerini anlamalarinin da 6nune gecmigtir. Irmak’in
orneginde idrar kagirma problemleri, akranlarina kiyasla daha ¢abuk yorulduguna

anlam verememesi hayatini zorlastirmigtir.

Yasadigim sorunlari sordugumda ben cevap alamadim
higbir sekilde. Ya ben bunu niye yasiyorum. Herkes mi
béyle? Neden ben insanlarin iginde bunu yagiyorum. Biri
bana bunu anlatsin. Ya da neden hareket edemiyorum?
Neden ben g¢abuk yoruluyorum?... Yani slirekli sen
sagliklisin bir geyin yok senin. Bir geyin varmis gibi
davranma demeleri ¢ok rahatsiz ediciydi. (Irmak, 33)

Ebeveynlerinin onun saglikli oldugunu soyleyerek yasadigi problemleri reddetme

davranigi Irmak’in tibbi tedaviye erigimini de engellemistir.
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Doktorlarin dedigi sey “Cocukken ¢ok ihmal edilmigsin. Yani
bu ameliyati erken yagta olman gerekiyormus, sikintilarin

bu sekilde artarak devam edecek.” (Irmak, 33)

Diger spina bifidali bireyler ve aileleriyle sik sik temasta olan bir 6zne ise eger
yurime ile ilgili bir problem yasanmiyorsa kargilastigi bazi ebeveynlerin durumu
cocuklarindan sakladiklarini sGylemigtir.

Sakliyorlar. Off bana o kadar cok mesaj geliyor ki! Bana bir veli sey
demisti ve sok olmugtum: “Cocugum bu sene okula baslayacak ve

bltin gocuklarinin sonda kullandigini séyledim.” (Gékge, 34)

Spina bifidali gocuklarin ebeveynleri diger ebeveynlerde daha ¢ok psikolojik
zorlukla kargilagsmaktadirlar (Vermaes vd., 2005). Ebeveynler bu zorluklari
asamadiklarinda inkar yolunu tercih edebilir. Ancak ailelerin spina bifiday! inkar
etmesi, cocuklar i¢cin yasami zorlastirmistir. Psikolojik ve duygusal zorluklar
yasamiglar, tibbi ihtiyaclari g6z ardi edilmigtir. Uygun mesane yonetimi
olmadiginda idrar yolu enfeksiyonu, kronik bdobrek hastaligi gibi risklerin
yikseldigi bilinmektedir (Chu vd., 2020; Sager vd., 2022). Ozneler cesitli saglik
problemi risklerine acgik hale gelmigtir.

4.1.1.3. Bilgi Arayisi ve Paylasma: “Buyuk adam gibi kargilarina alip
konusguyorlardi benimle.”

Bir saglik sorunuyla karsilagildiginda verilen tepkilerden biri, bu sorun hakkinda
detayli bilgi edinmektir. Oznelerden yedisi, ebeveynlerinin spina bifida tanisini
ogrendikten sonra kapsamli arastirmalar yaptigini ve durumu anlamaya
calistigini ifade etmigtir. Ebeveynler, spina bifidayla ilgili tedavi segeneklerini ve
cocuklarinin ihtiyaglarini anlamak igin ¢aba gostermislerdir. Farkli doktorlarla

iletisim kurup goruslerini almisglardir.

Onlar, babam é&zellikle ¢ok glzel aragtirirdi, okurdu.
Bilgiliydi yani o konuda. (Yildiz, 32)
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Birgok doktora gidilmis. O seksenli dbénemlerden
bahsediyorum. Yani imkansizliklarin oldugu zamanlarda

bile birgok doktora gétirmdsg. (Aras, 43)

Klguk sehirlerde ya da spina bifidayla ilgili calisan doktor bulunmayan sehirlerde
yasamalarina ragmen farkli illerdeki uzmanlara ulagsmak ig¢in ¢aba sarf
etmislerdir.

Izmir'deki bu igi iyi yiiriiten hekimlerin isimlerini bulup iste
onlara da bir gidip danisallm. Onlarla da bir gériselim.
Manevi olarak evet yoruluyorduk ama maddi olarak da
yoruldugumuz taraflardan biriydi. Onlara ulasmak igin
surekli bir git gel yollarda. (Nehir, 37)

Ayni taniya sahip bireyler veya spina bifidali gocuklarin ebeveynleriyle iletisim
kurmusglardir. Bu sayede saglik ve sosyal anlamdaki ihtiyaglari daha iyi anlamaya
calismislardir.

Babam ben dogduktan sonra dernekle iletisime ge¢mis.
Dernegin toplantilarina falan gittik. (Cinar, 27)

Spina bifida digaridan gorulebilecek bir engel durumu olusturuyorsa ebeveynler
daha dikkatli olmaya c¢alismistir. Erisilebilecek tim tedavi yontemlerini
arastirmaya calismiglardir.

‘Ne kadar tibbi tedavi yaparsak yapallm bu ¢ocuk
yiiriiyemez.” diyene kadar [zmir, Istanbul, Ankara her yere
gotirdiler. O anlamda nasil deyim 2000l yillarda
yapilabilecek en iyi tedavi yapildi bana. (Orhan, 30)

Sonraki slrecgte igte doktorlarin da telkinlerine gére
babamla annem hareket ediyor. Iste basinda hidrosefali
olugabilir diyorlar. Babam her hafta mi diyeyim artik her 3
gline 5 gline bir kafami mezurayla &6lgiiyormus mesela

benim ilk dogdugum zaman. (G6ékhan, 26)
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Ebeveynlerin yeterince bilgi sahibi olmasi, gocuklarina deneyimledikleri durumu
daha agik ve net aktarmalarini saglamistir. Gokge bu sayede her seyin farkinda
olarak buyudugunu ifade etmigtir:

Iste her hastaneye gittigimde bugiin basima su gelecek.
Bugiin su doktoru goérecegim, buglin sdéyle bir tedavi
yapilacak gibi hepsini biliyordum. Yani bir bliyiik insan gibi
kargilarina alip beni anlatiyorlardi her seyi. (Gbkge, 34)

Arastirma yapmak, aileleri daha bilingli hale getirerek cocuklarinin saglik
durumunu daha iyi yonetmelerini desteklemistir. Ebeveynlerin gocuklari igin
Ozenle arastirma yapmasi, Ozneleri duygusal olarak daha iyi hissettirmistir.
Gecmise dair pismanlik ifadeleri kullanmadan yapilabilecek her seyin yapildigini
ifade etmiglerdir. Huang (2023) ylksek duzeyde ebeveyn ilgisi ve katilimi
yasayan cocuklarin kendilerini daha degerli hissettiklerini ve daha yuksek 6z
saygl geligtirdiklerini soéylemektedir. Ozneler, ailelerinin ozverili ve dikkatli
yaklasimlari nedeniyle kendilerini deger verildikleri bir ortamda hissetmiglerdir.

4.1.2. Ebeveynlerin Cocuklarina Yonelik Koruma Tutumlarn ve
GCocuklanyla iligkilerine Yansiyan Boyutlar

“Ebeveynlerin Cocuklarina Yénelik Koruma Tutumlari ve Cocuklariyla iligkilerine
Yansiyan Boyutlar” alt temasi 6znelerin bakis acilarindan ebeveynlerinin onlara
yonelik koruma tutumlarini ele almaktadir. Bu alt tema “1) Demokratik Tutumlar,
2) Asirl Korumaci Tutumlar, 3) ihmal Edici Tutumlar” olmak Uizere (i¢ kategoriden
olugsmaktadir.

Ebeveynler gcocuklarini yetigtirirken her zaman ortak bir tutum benimsemeyebilir.
Calismamizda da anne ve babanin gocuklarina kargi benzer tutumlar sergiledigi
veya farkh tutumlari benimsedigi Oznelerin ifadelerinde gorulmektedir. Bu
nedenle ayni 6zne birden farkh tutumla kargilagmis olabilir.

Diana Baumrind’in ebeveynlik Uzerine yuruttigu cesitli galismalar sonrasinda
Thompson and Baumrind (2019) “Ebeveynlik Etigi” isimli kitap bolimunde
ebeveynlik stillerini G¢ baslik altinda ele almislardir; demokratik, otoriter ve izin
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verici ebeveynlik. Bu calismalari temel alan sonraki arastirmalar ise ihmalkar
ebeveynlik stilini dorduncu bir stil olarak eklemistir. Gorismelerde izin verici
ebeveynlik stiliyle karsilagilmamistir. Bu nedenle bu c¢alismada O&znelerin
anlatilar dogrultusunda ebeveynlerin tutumlari ele alinirken demokratik, otoriter

(asin korumaci) ve inmalkar ebeveynlik stillerine deginilmistir.

4.1.2.1. Demokratik Tutumlar: “Sen bunu yaptiginda kendine iyilik getirecegine

inantyorsan.”

Demokratik ebeveynlik yaklagimi, ¢cocugun bagimsizligini desteklerken ayni
zamanda ona sicaklik, anlayis ve rehberlik saglar. Bu yaklasimda ebeveynler,
cocuklarin duygusal ve fiziksel ihtiyaglarini gozetirler. Sinirlar ve kurallar
belirlerken gerekgelerini sunarlar (Baumrind, 1991; Thompson & Baumrind,
2019). Oznelerden on ikisinin deneyimlerinde, ebeveynlerinin birinde veya
ikisinde birden demokratik ebeveynlik 6zelliklerinin oldugu gorulmustar.

Bu yaklagimla gocuklarini buylaten ebeveynler, gocuklarini karar alma sureglerine
dahil etmistir. Onlarin kendileriyle veya aileleriyle ilgili kararlar alinirken
goruglerine 6nem verilmistir. Hatta Toprak’in ailesi bu karar alma sureglerinde

ailece toplantilar yapmistir.

Cocuklugumda evde genel kurul yapardik. Benim de
sézimdiin gectigi bir evdi yani ¢ok. Demokratik bir ortam
vardi. Iste evle ilgili genel kararlar, benimle ilgili kararlar,

uyku saatim, harclik falan gibi seyler. (Toprak, 29)

Bu ebeveynler c¢ocuklarini  hayata aktif gekilde katilmalari igin
cesaretlendirmiglerdir. Ornegin cesitli etkinliklere yonlendirmiglerdir. Sevip
sevmediklerini gormelerini ve devam etme konusunda kendi kararlarini

vermelerini beklemiglerdir.

Mesela gitari segme kisminda “mdizikle ilgili bir sey yapmak
ister misin?” diye sormustu annem. Ben de evet dedim.

Sonra biz miizik okuluna gittik. Orda iki derse soktular beni
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hem piyano hem gitar. Ciktiktan sonra gitar dedim. Cok da
sevdim. (Toprak, 29)

Babam boyle digariya hani ¢ikip aktivitelere katilmami ister.
Dedigim gibi engelli basketbolu o ayarlamigti. (G6khan, 26)

Ebeveynler cocuklarini  gozetirken bagimsizliklarini  desteklemeyi de
onemsemiglerdir. Bir yerden baska bir yere giderken kendi baslarina seyahat
etmelerine kargi ¢ikilmamis, aksine desteklenmistir.

Bence dernekteki en serbest birakabilen aile olabilir. Yani
ben baya ¢ok kliciikken kendi basima sehir degistirerek
yolculuk da yaptim. Yurtdigina da ¢iktim. O ¢ok kliglikken
degildi ama. Sehir digi degil sehir iginde bile gezmek 6nemli
ben yurtdigina bile ¢iktim yani. (Toprak, 29)

Mimkiin mertebe hep bir seyi kontrollii yapmaya caligtilar.
Her yere ben gétiireyim, her yere ben getireyim modunda
degildiler. (Nehir, 37)

Boyle ebeveynler gocuklarinin tecribe kazanmalarini ve hayati deneyimleyerek
ogrenmelerini saglamistir. Onlara zarar verecek bir durum olmadigi surece

yapmak istedikleri seyler konusunda onlari serbest birakmiglardir.

Senin saghgin senin iyiligin én plandaysa, sen bunu
yaptiginda kendine iyilik getirecegine inaniyorsan, Sikinti
olmayacaksa senin igin sagligin igin... (Orhan, 30)

Yagayarak Ogrensinciydi ailem her zaman benim. Hani
oraya gitmesin hasta olur, iste merdiven ¢ikmasin, dlser

filan hig¢ 6yle bir kisitlama olmadi. (Gbkge, 34)

Babam biraz daha geydi yani hatalarimizin veyahut da
yanhglarimizin neticelerini kendimizin gérmemizi isterdi.
(Gbkhan, 26)
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Cocuklarinin kargilagsacaklari olasi problemlerden duyduklari endise nedeniyle
yasamin iginden onlari uzak tutmamiglardir. Akranlariyla bir arada olmalarini

desteklemiglerdir.

Hani boyle sey degil yani hani béyle tutayim, aman gitme,
aman etme, aman dlisersin yoktu. Ya kar yagdiginda ben
disarida gidip kartopu oynuyordum. Digsarida da oynardim.
Saatlerce dururdum. Ustiim basim islak halde eve gelirdim.

Normal bir gcocuk gibi yani. (Aras, 43)

Her spina bifidali bireyin gunluk yasamda yapabilirlikleri birbirinden farkhidir. Bu
yaklagimi benimseyen ebeveynler c¢ocuklarinin yapabileceklerinin farkinda
olmaya ve vyapabilirlikleri kapsaminda onlann da dahil etmeye c¢aba

gOstermiglerdir.

Benim anne babam bana higbir sey icin ‘Yapamazsin.’
demedi. Bir cam fanus iginde tutup da hani saklamadi da
ben onun bliylik bir avantajini yasiyorum agikgasi... Benim

yapabilecegim isler bana veriliyordu. (Nehir, 37)

Kendi vicuduma dokunmuyordum, korkuyordum. Hani
bacaklarimdan bile korkar bir sekildeydim. Daha
sonrasinda annem ‘Senin de yapman lazim. Bak o kadar
bizden ayri yerlere de gideceksin. Kendin yapman lazim.’

diyerek tesvik etti. (Umay, 28)

Fatura yatirmadir, markete gitmedir yani kendi isimi kendim

gérebileyim diye ugrastiklari oldu. (Cemre, 47)

Bu ebeveynler ¢ocuklarinin kargilagma ihtimali olan problemlerle ilgili 6ncesinde
yapabilecekleri seyler varsa énlem almiglardir. Ornegin bir dznenin annesi okula
baslamadan 6nce 6gretmen ve 6grencilere Gokge'nin sinifa gelecegini, saglk
durumunu anlatmistir. Sinifin saskinlik yasamasi vb. olumsuz deneyimleri en aza

indirmek istemistir.
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llkokulda da ayni seyi yapmisti annem. Ben baslamadan
6nce gidip 6gretmenimle ve gocuklarla konusmusgtu. Bunun
¢cok blylik etkisi var. (Gékge, 34)

Ebeveynler, cocuklar i¢in agik kurallar koymuslar ve sebeplerini onlarla
paylasmislardir. Kurallar gocuklar igin tartisilabilir, Gzerinde konusabilir sekildedir.

Bazi kurallari vardi tabii annemgilin. O kurallara uydugum
stirece hani bir problem yasamadim. Hani bir gey
istedigimde de hani ya bak bana bu s6yledin bu kurali bana
ama mantiksiz geliyor bana dedigim noktalar bile oldu.
(Umay, 28)

Cocuklanyla sicak, sefkatli ve samimi iligkiler kurmuslardir. Kendi deneyimlerini
paylasirken, ¢ocuklarinin dudsuncelerine deger verdiklerini, kendileriyle
problemlerini paylasabileceklerini hissettirmiglerdir.

Babamla ¢ok iyi anlasirdik biz hani béyle arkadas gibiydik.
Babam bana béyle anilarini falan anlatirdi (it yaparken,
utasund kendini yapiyordu. Ondan sonra ben onunla
konusurdum, fikirlerimi séylerdim. Iste o nasihat verirdi.
lleride béyle bir durumla karsilasirsan hani bana

sbéyleyebilirsin, paylasabilirsin tarzinda. (Serra, 25)

Aragtirmamizda demokratik ebeveynlik yaklasimi benimseyen ebeveynlerin
cocuklarina kurallarin varhigini ve dnemi aktardigi ayni zamanda kendi kararlarini
almay1 6grenmelerini destekledigi gorulmustar. Bir yandan bagimsiz birakirken
diger yandan gocuklarinin ihtiya¢ duydugu noktalarda yanlarinda olarak onlara
destek olmuslardir. Demokratik yaklagim 6zguven, sosyal sorumluluk ve uyum
gibi ¢esitli olumlu ciktilarla baglantilidir (Baumrind, 1968; Baumrind vd., 2010).
Cocuklarda daha iyi problem ¢ozme becerileri, daha yuksek akademik basari ve
daha fazla entelektiel merak vb. biligssel sonuglarla da iligkilendiriimektedir
(Khanum vd., 2023; Wang, 2023). Demokratik ailelerde yetigen ¢ocuklarin merak,
yaraticilik ve yeni fikirleri kesfetme istegi, sergileme olasihgi daha yuksektir (Li,
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2024). Bu tarz ebeveynlere sahip Oznelerin kendileri hakkinda konusurken
cogunlukla yapilan akademik galigmalarin bulgulariyla uyumlu ifadeler kullandigi

goralmustar.
4.1.2.2. Agin Korumaci Tutumlar: “Surekli evdeydim.”

Otoriter ebeveynlik ¢ocuklara siki bir kontrolun uygulandigi, tartismaya acik
olmayan kati kurallarin oldugu ve bu kurallara itaatin beklendigi, ¢cocuklarin
duygusal ihtiyaglarina karsi daha az duyarl bir ebeveynlik stilidir (Thompson &
Baumrind, 2019). Cocuklariyla asiri korumaci bir bag kuran ebeveynler siklikla
otoriter yaklagimi kullanmaktadir. Oznelerden on sekizinin deneyimlerinde,
ebeveynlerinin birinde veya ikisinde birden bu ebeveynlik 6zelliklerinin oldugu

goralmustar.

Bu Oznelerin ebeveynleri potansiyel tehlikelere karsi onlari asiri korumaya
calismis bu da bagimsizliklarini kisittamigtir. Kendi baslarina deneyim kazanarak

ogrenmelerinin 6nune engeller olugturmustur.

Mesela okul gezileri oluyordu ama korumacilik taraflari
oldugu igin beni gbéndermiyorlardi. Hani belki bir sey olur

sana ya da yapamazsin gibi. (Bulut, 29)

Annemde ¢ok agiri korumacilik vardi. Hatta eve bdyle bir
yarim saat ge¢ kaldigimda cildiriyordu. Sen neredesin ya
basina bir sey geldiyse, ben burada korkudan éldim. Bir
daha boyle yapma tarzinda. (Serra, 25)

Bagimsiz kalabilmek icin ben ¢ok miicadele ettim. Yani
abimler ve annemler asiri korumaciydi ve o ylizden dedigim
gibi hep gbézlerinin éniinde olayim. Okula falan gitmeyeyim,

diserim. (Meneksge, 48)

Bazi ebeveynler kigisel bakim sorumluluklarini biyumelerine ragmen ¢ocuklarina

devretmemigtir. Ev islerinde, yapamayacaklari duguncesi ya da kendilerine zarar
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verecekleri endigesiyle ¢ocuklarina higbir sorumluluk vermeyen ebeveynler

vardir.

Yani ailem benden higbir sekilde ev isi yapmami falan
istemedi. Ozellikle annem hep korumaci. Yok diigersin yok
bir yerini yakarsin, yok falan filan derken ben yemek
yapmaya ¢ok geg yillarda bagladim. (Menekse, 48)

Gorugsme yaptigim kisiler, ebeveynlerinin asiri korumaci tutum ve sorumluluk
vermeme davranigl nedeniyle ¢esitli yagsam becerilerinin gelismesinde zorluklar

yasamigtir.

Asirt koruyucular. Hani biz yapariz biz ederiz diyerek.
Ondan bazi becerilerim ¢ok gelismedi yani agik¢asi. Biraz
orada etkileri var... (TAK igin) Hala yapamiyorum. Annem
yardimci oluyor. Onun digindaki giyinme vesaire onlar
bende. Sadece TAK, alt degistirme durumu aile yardimiyla.
Bazen kardesim, genelde annem. (Bora, 27)

Oznelerin tek basina disari c¢ikma istekleri kabul edilmemistir. Cocukluk
donemlerinde katilmak istedikleri etkinlikler oldugunda hastaliklari sebep

gOsterilerek istekleri onaylanmamig, engellenmistir.

Zaten annem falan izin vermezdi, digari ¢ikmama tek
basima. Basima bir sey gelir falan diye korkusuyla. Izin
vermedi. Soyle séyleyeyim. 16-17 yasinda falan ¢ikmaya
basladim. (Cinar, 27)

Baya tutuculardi yani bizim olmadigimiz bir yere
gidemezsin. Bir gey olur, biri beline deger yani sadece
kacirma olarak dedil de belim de ¢ok hassas oldugu igin biri
beline deger bir sey olur. O yizden hep evdeydim. Yani hi¢
Oyle bir arkadaslarimla ¢ikayim gezeyim gibi bir seyim
olmad.. (Bahar, 29)
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O zamanlar yiriyebiliyordum ama dedigim gibi ailem
korumaci oldugu igin ben genelde disariya tek basima

giden biri degdildim. Sdrekli evdeydim yani. (Menekse, 48)

(Geziye katilma istegi oldugunda) Bez olayindan dolayi
ailem tedirgindi. Cok fazla 6yle bir seylere katilamadim.
Gidemedim. Tedirgin oluyorlardi herhangi bir sey olur diye.
(Cemre, 47)

Dogrudan onaylamama reddetmenin yani sira birgok durumda ebeveynler
cocuklarinin  yapamayacaklarini duasunerek olumsuz yonde dusuncelerini

belirtmigtir. Bu durum 6znelerin 6niine duygusal, biligsel bariyerler ¢ikarmistir.

Onlarin aklinda hep: “Yapamazsin. Nasil yapacaksin?

Durumun zaten ortada.” (Cagla, 29)

Hani yapmasan daha iyi gibisinden, yapma gibisinden
yoksa sert bir tepkiyle degil ama. Yapamayacagimi

dusuniyor daha ¢ok. (Bora, 27)

Bahar’in deneyimi bu duruma bir érnektir. Uzun sure calistigl ve ¢ok heyecanl
oldugu bir 23 Nisan go0sterisine ebeveynlerinin endisesi nedeniyle dahil
olamamigtir. Gosteriye ¢gikmak istemesine ragmen o6gretmenlerine istemedigini

sOyleyerek son anda galismadan ayriimistir.

Hoca c¢ok iyi yapiyorsun falan diye én sirayir almigti. Tam
iste 23 Nisan haftasiydi. Ailem “Gitme, orada hani
kagirirsan ne yapacaksin? Heyecanlanirsan.” dedi. Clnki
heyecanlandigim da ¢ok guldiglimde vesaire kagirma gibi
durumlarim oluyordu. “Yapamazsin hani gitme.” dediler. O

bir travma oldu yani bende. (Bahar, 29)

Toplumsal yasamda ¢ocuklarina daha az s6z hakki vermislerdir. Cogu zaman

cocuklarin kendi dusuncelerini ifade etmelerine firsat vermek yerine onlarin adina
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konusma ya da yapabilecekleri seyleri onlarin yerine yapma davraniglari
gOstermiglerdir.

Zaten ben bdtiin aktivitelerime babamla katildim. Clnki o
higbir zaman hani sosyallesmemde bile her zaman o vardi.
Bir yeri merak ediyorsam bile “Ben seni gétireyim kizim.

Sen gitme” yapardi. (Irmak, 33)

Baran ve Bahar'in deneyimine baktigimizda toplu tasima kullanirken yaglari
uygun olmasina ragmen kendi sorumluluklarini istlenmelerinin desteklenmedigi

gorulmektedir.

Babam c¢ok korumacidir... Babamla birlikte bindigimde,
babam (yer veren kisiye) benim adima tesekklir ederd..
Baba ben de tesekkiir edebiliyorum ya hani derdim. (Baran,
28)

Ablamin eviyle aramizda mesafe var, onlara gidiyordum.
Ertesi gin beni birakacagi zaman dolmuga soOyliiyordu
nerde inmem gerektigini. Sanki benim dilim yokmus gibi,
hani su an sagma geliyor ama o zaman korkuyordum yani.
Annem ya da babam aliyordu. Oyle eve gidiyorduk. Yani
aslinda ydrtyebilirdim. 100 m falan yani ¢ok bir sey degil.
(Bahar, 29)

Cocuklarinin isteklerini gdzetmeden, kendi bakis acgilarina gore onlar adina karar
almislardir. Bu yaklasim, ¢cocuklarin duygusal ihtiyaglarinin géz ardi edilmesine,

kendini ifade etme firsatlarinin engellenmesine yol agmigtir.

Benim arkadaslarimi yine onlar segerlerdi. Rahatsiz
olduklari insanlar oldugu zaman ben gidemezdim yani.
(Irmak, 33)

Genelde hep saglikla ilgili, zaten hayatimi onun (zerine
kurduklari igin. O hep hayatimin merkezindeydi. Onu pek
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atamadik biz. Onu bir kenara birakip bu kiz bir birey éyle
bakalim denmedi. (Bahar, 29)

Kadin 6zneler bu durumlarin yani sira cinsiyetleri nedeniyle de ek olarak asiri

koruma ve baskiyla yuz yuze kalmiglardir.

Keske adet olmasaydi demisti annem. Birkag kadin arkadasimdan
da sunu duydum. Aileleri onlari kisirlagtirmayi bile duginmus. Yani
olur da ... iste birileri kot yaklasir da kanar mi vesaire gibisinden

annemin Oyle korkulari vardi. (Gul, 41)

Gorusme yaptigim kadin 6zneler, geng yetigkinlik donemlerinde erkek 6znelere
kiyasla bireylesmelerini sinirlayan daha gok tutumla kargilagsmislardir. Ornegin,
disarida uzun sure vakit gecirmelerine, egitim icin sehir disina ¢gikmalarina izin
verilmemigtir. Yildiz'in ebeveynleri ise Universiteye baglayacagli zaman onunla
beraber tagsinmistir. Kadin 6znelerin daha fazla denetim ve kontrol altinda

tutulduklari gorulmustar.

Cikamazdim gidemezdim digariya. Gittigimde kosa kosa

nefes nefese bir an énce eve yetiseyim sorunu. (Irmak, 33)

Universite hazirlik déneminde annem ben kalirrm seninle

demisti. [zmir'de ev tutmustuk. (Yildiz, 32)

Ben aslinda uzakta sehir diginda okumak istiyordum. Hem
rahatsizligimdan dolayi da bir kendi ayaklarimin Ustiinde
durmak istiyordum. Ama miisaade etmediler. ilk basta
tamam dediler, sonra vazgectiler falan. Sonra bari burada
gideyim geleyim istedim... Yoksa agiktan okumami istediler
aslinda. (Bahar, 29)

Yalnizca genglik ddnemlerinde degil yetigkin yasama gectiklerinde de bazi aileler
bu tutumlarini devam ettirmektedirler. Ornegin calisan bir 6zne isten giktiktan
sonra hemen eve gitmesi gerektigini yoksa olumsuz deneyimler yasadigini

sOylemigtir.
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Benim ailem biraz baskici bir aile. Bunu bu sene biraz daha
¢ok yasadim. Oturdugum yer merkeze biraz uzak. Ben saat
bes bucuk alti gibi evde olmak zorundayim. Olmayinca

bizimkiler tatsizlik ¢ikartiyor. (Yagmur, 30)

Asirt korumaci yaklagim gosteren ebeveynler, Oznelerin bagimsizliklarini
kisittamig, deneyim edinme alanlarini azaltmigtir. Kisisel bakim ve ev ici
sorumluluklari almaktan uzak tutulmuslardir. Ev disinda sosyal yasam
olusturmalari engellenmis veya bu aktivitelere ebeveynler de dahil olmustur.
Kendileri ait bir alan olugturmalari zorlagmistir. Bu tarz yaklagimi benimseyen
ebeveynler cocuklariyla ilgili kararlar alinirken gocuklarinin distuncelerini goz ardi
etmistir. Baumrind ve arkadaslarinin arastirmasi da otoriter ebeveynlerin
cocuklarinin arzularini sinirlamaya yatkin olduklari gostermektedir (Baumrind
vd., 2010). Ebeveynlerden gelen baski ve kontrol, c¢ocuklarin bagimsiz
hissetmesini ve 6zguven kazanmasini zorlagtirir (Santrock, 2009). Bu yaklagim
cocuklari mutsuz, karamsar ve utangac hale getirebilir (Holden, 2019). Bununla
birlikte kadin 6znelerin kadin olduklari igin daha g¢ok otoriter tutuma maruz
kaldiklari goruimektedir. Ayrica cinsiyet farki olmaksizin bazi 6zneler igin yetigkin

yasamlarinda dahi otoriter yaklagimin devam ettigi gorulmektedir.

4.1.2.3. ihmal Edici Tutumlar: “Bence kaderime terkedilmis gibi bir ¢ocukluk

donemi gecirdim.”

ihmalkar ebeveynlik, disik duyarlilik ve diisiik talepkarlikla karakterize edilmistir.
Yani ¢ocuklara karsi daha az ilgi verilir ve duguk denetim uygulanir (Maccoby &
Martin, 1983). Oznelerden besinin deneyimlerinde, ebeveynlerinin birinde veya
ikisinde birden ihmal edici ebeveynlik 6zelliklerinin oldugu gorulmustuar.

Oznelerin en ¢ok ihmale ugradiklari konu saglik ile ilgili olmustur. Ebeveynler
spina bifida ile ilgili gerekli tibbi tedavinin takibini yapmamistir. Ozneler bu
durumu ekonomik ve sosyal kosullara baglamistir. Bununla birlikte ¢ok ihmal
edildiklerini ifade etmiglerdir.
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Ben ortaokul c¢agindayken hi¢c hastaneye gittigimi
hatirlamiyorum. Iste kendimi fark ettigim zaman 12
yasindaydim. O zaman amcamla babam gotirdu bir kere.
Ondan sonra tek bagima gittim... O zamanki saglik sistemi
¢ok koétlydi. Hem maddi olarak da... Annem Tliirkce
bilmiyor. Anliyor da cevap veremiyor. Aslinda bence
kaderime terkedilmis gibi bir ¢cocukluk dénemi gegirdim...
Annem biraz daha g¢abalayabilirdi belki. Sonucgta ben onun
gcocuguyum, beni bir doktora gétiirebilirdi. (Cagla, 29)

Omuriliginde kiglk bir tane leke var demigler. Ameliyat
olmasi lazim demigler. Annemde o dénem hamile oldugu
icin bana bakamayacagini ddgtinmis. Bir de hani
goriinttide bir problemim yokmus, o yilizden hastaneden

alip gitmigler bir daha gétirmemigler beni. (Serra, 25)

Spina bifidali bireylerin buyuk bir kisminin TAK yontemini kullanmasi
gerekmektedir. Cocukluk donemlerinde bu konuda genellikle ebeveyn destegi
alinir. Buyudukge bagimsiz yasayabilmeleri icin ebeveynlerin bu sorumlulugu
cocuklarina devretmesi beklenmektedir. Ancak iki 6zne ebeveynlerinden bu
konuda yeterince yardim alamadigini ifade etmigtir. Cagla, o yaslarda iglemi
yanlhs yaptigi igin sik sik enfeksiyon kaptigini ve doktora gitmek zorunda kaldigini
ifade etmistir. Bahar ise yapamadigi i¢in bobrekleriyle ilgili ek saglik sorunlari
yasamaya baglamistir.

12 yasimdan bu yasima kadar iki kere annem TAK’'imi
yapti. Ogretti. Iki kere sadece. Diisiiniin 12 yaginda. Iste
nasil yapcam? Nasil edecem? Cogu zamanda yanlis
yapmigimdir eminim ki. (Cagdla, 29)

Hatirladigim kadariyla 13-14 yaslarinda TAK kullanmam
Onerildi. Ama kigUklligin vermis oldugu bir sey miydi
bilmiyorum yapamadim, beceremedim yani. Sonra onu iptal

etmek zorunda kaldik, yapamadigim i¢in. Ama bu arada
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bébrek fonksiyonlarim da bozulmaya basliyordu. (Bahar,
29)

Spina bifidali gocuklarin tibbi destegin yani sira duygusal destege de ihtiyaglari
vardir. ihmal edici ebeveynler duygusal ihtiyaglari da géz ardi edebilir. Selin’in
deneyiminde bir ebeveyni ¢ocukluk donemlerinden itibaren ona yeterince ilgi ve

sevgi gostermemistir.

Babam c¢ok vurdum duymaz, ¢ok rahat bir adam... En son
bu ameliyatimi bedenmedi mesela. Ameliyattan sonra

ziyaretgi gibi geldi gitti. (Selin, 31)

Irmak ise olmasi gerekenden fazla sorumlulugu kuguk yaslardan itibaren
ustlenmek durumunda kalmigtir. Aile icinde beslenme ve bakim ihtiyaclari
yeterince kargilanmadigi igin onlarla kendisi ilgilenmis, bununla birlikte kardesinin

bakim sorumlulugunu da almistir.

Annem biraz karamsar bir tipti. O ylizden evdeki birgcok sey
benim dstimdeydi aslinda. Mutfaktir, temizliktir... Sdrekli
benim dstiime yikiliyor gibi hissederdim. Zaten erkek
kardesim var bir taraftan, iste ona destek olmaya ¢aligirdim.

Hem ablalik hem annelik gibi yaninda olmaya. (Irmak, 33)

Goraldugu gibi bu yaklagsimi sergileyen ebeveynler ¢ocuklarinin fiziksel ya da
duygusal ihtiyaglarini yeterli derecede karsilamamistir. Onlarin ihtiyag ve
beklentilerine karsi duyarsiz kalmislardir. Oznelerin ihmal edici ebeveyn ya da
ebeveynlerle iliskileri daha zayiftir. ihmalkar ebeveynler, cogunlukla stres altinda
ve kendi sorunlariyla ilgilenen ebeveynlerdir (Maccoby & Martin, 1983). Bu
calismada da Ozneler ebeveynlerinin mesgul oldugu diger seylerden
bahsetmiglerdir; yeni bir bebek, ekonomik sikintilar, kisisel problemler gibi. Diger
ebeveynlik stilleriyle karsilastirildiginda en olumsuz sonuglara yol agan
ebeveynlik stilinin ihmalkar ebeveynlik oldugu belirtiimektedir. ihmal edici

tutumun, dusik 6zsaygl ve Ozyeterlik, dusuk akademik basari, duygusal ve
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davranissal problemlere yol agabildigi belirtimektedir (Maccoby & Martin, 1983;
Reyes vd., 2023; Steinberg vd., 1994).

4.1.3. Ebeveynlerin Destekleyici Tutumlari ve iligkiye Yansimalari

“Ebeveynlerin Destekleyici Tutumlari ve lligkiye Yansimalar” alt temasi
ebeveynlerden alinan destegi fiziksel ve duygusal destegi ele almaktadir. Bu alt
tema “Bakim destegi” ve “Psikolojik destek” olmak uUzere iki kategoriden

olusmaktadir.
4.1.3.1. Bakim Destegi

Ozneler spina bifida nedeniyle akranlarinin ihtiyag duydugundan daha farkli bir
bakim destegine ihtiya¢c duymusglardir. Ulagim, saglik, kisisel bakim, egitim,
toplumsal yasamla bag kurmak gibi konularda ebeveynlerinden daha fazla destek
almalari gerekmistir (Fischer vd., 2015; Kanthor vd., 1974; Psihogios &
Holmbeck, 2013). Cocukluk donemlerinde destek, surekli ve yogun bir bigimde

ihtiya¢ duyulan bir unsur olmustur.

Spina bifidali olmayan akranlarindan farkli olarak kronik bir saglik problemiyle
yasadiklari i¢cin daha fazla saglik sorunlariyla kargilagmislardir. Bu nedenle saglik
takiplerinin yapiimasi i¢in sik sik hastaneye gitmiglerdir. Ebeveynler ameliyatlarin
yani sira onerilen yardimci cihazlarin alimi ve kullanimi sirasinda gocuklarinin

yaninda olarak rehberlik etmiglerdir.

Medikallere gqittigimde annemle birlikte giderdim. Bana
destek olmasi isterdim o zamanlar. Clnkl ayagin
Olglistiydii  cihazin uymasiydi uymamasiydr. Ameliyat

oldugum streclerde de... (Yagmur, 30)

ilk sandalyemi babam bana égretmisti, kullanmayi. Odanin
ortasinda bir sandalye var ve ben sok olmustum. (Umay,
28)

Yardimci cihazlara duyulan ihtiyag ve edinimi hakkinda Aras’in deneyimi ise su
sekilde olmustur:
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7 yasindan sonra yurimeye basladim, c¢ift bastonla. O
zamanki sartlar cercevesinde iste béyle babam tahtadan bir
seyler yapiyor. Tekerlekli bir seyler yapiyor. Oyle éyle
ylrimeye bagsliyorum. (Aras, 43)

Gorugme yaptigim kisilerin aileleri ¢ocuklarinin saglik durumlarini iyilestirmek
amaciyla yalnizda mevcut tedavi surecini takip etmemis, ayni zamanda spina
bifida ile yasami destekleyecek ek kaynaklarin arastiriimasiyla da ilgilenmislerdir.
Bu durum ebeveynlerin ¢ocuklarinin saglik ihtiyaclarina bilingli bir yaklagim

sergilediklerini gostermektedir.

Fizyoterapi konusunda bilgi edinmisler igte ¢ocukluk
déneminde. Fizyoterapiye benim bagslamam 5 yasinda oldu.
Su anki fiziksel durumum buna bagli olarak, erken yaslarda
fizyoterapiye baslamamdan O6tlri ¢ok ¢ok iyi noktada
diyebilirim. (Gékhan, 26)

inkontinans sorunu yagayan bazi dznelerin ebeveynleri, cocuklarinin ilkokula
gittikleri donemde gin boyunca okulda kalmis veya okula ugrayarak tuvalet

ihtiyaglari konusunda onlara destek olmuslardir.

ilk zamanlarda ben ameliyat falan olmadan daha kétiiydiim
annem mesela okulda beklerdi beni. Tuvalete giderken
yardim ederdi. Merdivenden inip ¢ikarken yardim ederdi.

Annemle beraber gidip gelirdik o sekilde. (Orhan, 30)

Annem &gle vakti gelip, ihtiyacimi goriip giderdi her gin...
Bilinen seyler asagi yukari spina bifida i¢in. Bez degistirirdi.
(Tayfun, 39)

Bircok ebeveyn, okula giderken ve gelirken cocuklarina eslik etmistir. Ayrica
bazilari okula ulagimin yani sira okul iginde gitmek istedikleri yerlere

gidebilmelerine yardimci olmuslardir.
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ilkokul iice kadar hep annem babam gétiirdii beni. Hatta
annem ilkokul lge kadar hep béyle teneffiislerde falan
bekliyordu beni. Bir sey olur falan diigerim migerim diye.
Sonra telefon alininca annem gelmemeye basladi. (Cinar,
27)

Asansér ortaokul déneminde hi¢ yoktu. 6.-7. siniflarda.
Sonra sekizinci siniftan mecburiyetten asansoérli bir okula
gittim. Orada da bozulma sdrecinde ufak tefek zorluklar
oluyordu. Onu da ailem gideriyordu, gideriyordu derken

hani kendileri tagiyordu vesaire. (Bora, 27)

Oznelerin toplumsal yasama dahil olmasi igin de ebeveynlerin daha fazla
destegine ihtiyag duyulmustur. Ozneler sadece evde zaman gegirmemek,
arkadaslariyla bulusmak ya da bazi etkinliklere katilmak i¢in ulagim konusunda

ebeveynlerinin destegini almiglardir.

Bir gezmeye gidecek olduklarinda beni de gétiirtirlerdi ama
bu defa annemin sirtini onu otobls olarak kullaniyordum

maalesef. (Menekse, 48)

Genelde  babam  antrenmana  birakiyordu  beni.

Antrenmanindan alirken yine kendisi aliyordu. (Bulut, 29)

Hatta bazen beklenmesi gereken yerlerde yazik benle
beklerlerdi bile yani orada oturup. Yaparlardl. Cok
fedakarlik yaptilar. Benim tirnak iginde diger ¢ocuklarla
entegre olabilmem igin ve o aradaki farki en az gekilde
hissederek bliyiimem icin ¢cok c¢ok destek olmusglardi.
(Gbkge, 34)

Spina bifidali gocugu olan ebeveynler gocuklarinin saglik ihtiyaglari nedeniyle
saghk profesyonelleriyle iletisim, tedavi surecinin takibi gibi konulara zaman
ayirirlar. inkontinans ve hareket kabiliyetinde yardima ihtiyag duyulmasi
nedeniyle ¢ocuklariyla daha fazla zaman gegirirler (Zipitis & Paschalides, 2003).
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Cocuklarin spina bifidadan etkilenme dizeyi arttikga ebeveynlerin daha yogun ve
uzun bir donem bakim vermesine ihtiya¢ duyulmaktadir (Grosse vd., 2009).
Tuvalet, hareket etme, yara bakimi gibi konularda gunluk ve duzenli yardim
almak 6znelerin bagimsizlik kazanma surecini etkilemektedir. Bu ¢alismada da

Oznelerin gesitli konu ve duzeylerde ebeveynlerinin destegini aldigi gorulmustar.
4.1.3.2. Psikolojik Destek

Spina bifidayla yasayan bireyler hayatin iginde cesitli ek zorluklarla
karsilasmaktadirlar. Somut olarak fark edilen ilk zorluklar saglikla ilgili olmakla
birlikte, bu saghk sorunlarinin sebep oldugu duygusal zorluklar da
yasanmaktadir. Oznelerin ilk ve en c¢ok temasta olduklar kisiler anne ve
babalaridir. Onlarin bu problemlere yaklagsimi ¢ocuklarinin da kendilerine veya
problemlere bakig agilarini etkilemistir.

Bazi ebeveynler spina bifida nedeniyle inkontinans problemi yasandigini bilse de
gocuklarina olumsuz yoénlerden yaklasiyorlar. inkontinans problemi yasayan
O0znelerden Cagla, gocukluk doneminde sik sik annesinin ¢argaf yikamak ve
degistirmek zorunda kaldigint ama bu konuyla ilgili higbir olumsuz ifade
kullanmadigini sdylemistir. Bu durum onda ek bir baski olusturmadig! igin

desteklendigini hissetmigtir.

Daha c¢ok sefkat yonuyle sey yapiyordu yaklasiyordu. Mesela
sabahlari uyandigimda idrar kagirdigimda annem onu bana ¢ok
hissettirmezdi. “Aa gene mi kagirdin? Neden bdyle?” bu tur seyler
sOylemezdi. O konuda sansliyim. Higbir zaman o konuda baski

hissetmedim. Her sabah pes pese kagirsam da. (Cagdla, 29)

Yasadigl problemleri, kendi ¢6zUm yollarini anne babalariyla paylasabilen ve
onlardan geri donusler alan Ozneler de psikolojik olarak desteklendiklerini
hissetmiglerdir.

Yani benim bir derdim var. Bak ben gbyle yaptim. Benim
béyle bir heyecanim var. Ben bdéyle buna sinirlendim.
(Orhan, 30)
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O dbénem benim psikologum annemdi, &yle sbyleyebilirim.
Onunla yaptigim sohbetler bana iyi gelirdi, o beni yatistirdi.
Daha iste mantikli bir gergeveden bakmamizi saglardi. Yani
ayaklarimin yere basmasini saglardi. Yani bu durum béyle.
Evet. Simdi bu durumda nasil ilerleyecegine bakacagiz
derdi her zaman. (Gbkge, 34)

Bazi ebeveynler ¢ocuklarinin  kargilagsabilecedi problemleri ya da
deneyimleyecekleri zorluklari dncesinden onlara anlatmigtir. Bu durum psikolojik
olarak kendilerini daha glvende rahat hissetmelerini desteklemistir.

Benim ailem birazcik seydi, boyle beni hazirlamigti. “Bak
sana sOyle derlerse hi¢ aldiris etme, duyma. Takma
iziilme. Biz seni béyle sevdik.” gibisinden. Iste “Kimileri
sisman olur, kimileri zayif, kimileri kogar, kimileri kogamaz.”
gibisinden belirtmislerdi. Bana belki ondan birazcik dik
durabildim. (Giil, 41)

Umay ailesiyle birlikteyken onlarin destegini hep aldigini, engeli nedeniyle
kendini farkl hissetmedigini ifade etmigtir.

Higbir zaman kendimi ailemin igindeyken engelli biriymigim
gibi hissetmedim. Tam tersi hani yapamayacagdim noktada
bile strekli annem, babam, diger akrabalarim ¢ogu kez

yardimci oldular. (Umay, 28)

Guvende hissetme, bag kurma ve kabul gordugunu hissetme konusunda butin
cocuklar ebeveynlerinin destegine ihtiya¢ duyar (Ainsworth, 1978). Spina bifidali
cocuklar icin bu denkleme spina bifida nedeniyle yasadiklari zorluklar eklenmisgtir.
Oznelerin saglik durumlari baglaminda aile iginde kabul gérdigini ve sevildigini
hissetme ihtiyaclari oldugu anlagilmaktadir. Spina bifidali olmalarindan dolayi
toplumsal yasamda Kkarsilastiklari olumsuzluklari rahatlikla ebeveynleriyle
paylasmayi besleyici bulmaktadirlar. Arastirmalar c¢ocuklarin temel duygusal
ihtiyaclarinin kargilanmasinin genel gelisimlerine ve dayanikhliklarina katkida
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bulundugunu gostermektedir (Masten & Reed, 2002). Spina bifida ile yasayan
cocuklar saglik durumlari nedeniyle akranlarina kiyasla daha fazla dislanma,
etiketlenmeye maruz kalirlar (Fischer vd., 2015; Nahal vd., 2019). Bu baglamda
psikolojik destek onlar igin kendi bedenlerini kabul etme ve toplumsal
damgalanmalarla bag etmelerini saglama anlamina gelmektedir. Bazi 6zneler
ebeveynlerinin destegi sayesinde daha cesur olabildiklerini, yasama daha pozitif
baktiklarini ifade etmistir.



75

4.2, TOPLUMSAL YASAM DENEYIMLERI

Toplumsal yasam deneyimleri ana temasi 6znelerin akranlari, akrabalari, egitim
ve saglik sistemi gibi ailesi disinda kalan sosyal gevreleriyle iligkili deneyimlerini
icermektedir. Toplumsal yasam deneyimleri; akranlar: destek ve zorbalik
arasinda, egitim sistemi: destek kaynaklari ve ayrimcilik gercegi, sosyal gcevre ile
deneyimler, romantik iligki deneyimleri, ¢calisma hayati deneyimleri ve sosyal
kayg! deneyimleri olmak Uzere alti alt temadan olusmaktadir. Bu ana temaya
iligkin grafik Sekil 3’'te gosterilmigtir.

Akran lliskisi ve Destegi

Akranlar: Destek ve

Zorbalik Arasinda
Egitim Sistemi: Destek
Kaynaklar ve Ayrimcilik
Gercegi
Sosyal Cevre ile
/_D Deneyimler
Toplumsal Yasam

Deneyimleri

Akran Eksikligi ve Zorbalik

Destek Almak: “Mdddrimiiz sag
olsun.”

Ayrnimcilikla Karsilasmak: “Bu
enfeksiyon kaplar, 6grencilere
zarar verir.”

Beden Egitimi Dersi Deneyimleri :
“Hem igindeyim hem disinda.”

)

) )

Romantik iliski

Deneyimleri Saglik Sistemi: Medikal Yaklagim

ve Guclendirme Arayisi Arasinda

Yoklugun Makbul, Varhigin Yuk
Sayilabildigi Bir Yasam: “Bu cocuk
olurse bak cok rahat edersin.”
Calisma Hayati
Deneyimleri Destek Mekanizmalari ile

Deneyimler

Sosyal Kaygi Deneyimleri

Sekil 4.2 Toplumsal Yagsam Deneyimleri
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4.2.1. Akranlar: Destek ve Zorbalik Arasinda

“Akranlar: Destek ve Zorbalik Arasinda” alt temasi 6znelerin ¢ocukluk ve genglik
dénemlerinde akranlariyla iligkilerini icermektedir. Oznelerin akranlarla yakin
iligkiler kurmalarini, akran iligkilerinin eksikligini, bazi akranlardan destek alirken
bazi akranlarin zorbaligina maruz kalmalarina iligkin deneyimlere odaklanilmistir.
Bu alt tema “1) Akran lligkisi ve Destegi, 2) Akran Eksikligi ve Zorbalik” olmak
uzere iki kategoriden olugmaktadir.

4.2.1.1. Akran lligkisi ve Destegi

Akran iligkileri cocuklarin geligsimi Uzerinde buyuk bir rol oynamaktadir.
Cocuklarin bir arada gecirdigi zamanlar yalnizca oyun oynama ve keyif almalarini
degil ayni zamanda sosyal ve duygusal becerilerini de etkiler (Denham, 2007).
Caligmamizda Ozneler varsa kardesleriyle ve yakinlariyla yakin yasiyorlarsa en
cok kuzenleriyle iletisim kurduklarini sGylemiglerdir.

Benden bir yas kiglk kiz kardesim ve iki amcamin
kardesimle yasit birer oglu. Dért cocuk beraber buiytidiik. O
ortamda herhangi bir dislanma s6z konusu degildi.
Oynardik ederdik. Mutluyduk. Cok da eglenirdik bu benim

i¢in glivenli ortamd.. (Baran, 28)

Cocukluk dbénemimde c¢ogunlugunu ben kuzenlerimle
gecirdim. Kuzenlerim de zaten hi¢cbir zaman bana
engelliymisim gibi hissettirmedi. Tamamen yapabilirsin
modunda olduklari igin, agaca bile tirmanmama destek

veren kuzenlerim var. (Umay, 28)

Bazi 6znelerin gok genis bir arkadas kitlesi olmamistir. Genis bir ¢cevredense
daha samimi iligkileri tercih etmiglerdir. Sayi olarak az olsa da saglam ve yakin
arkadasliklar kurduklari gorulmustur.
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Oyle ¢ok sosyal bir kiz dedildim, daha ok ice kapanik
denilen geydeydim ama yakin arkadaslarimi buldum mu
birkag tane onlari birakmiyordum. (Yildiz, 32)

En yakin arkadasim igte zamaninda karsi komsumuz olan
cocuktu benden bir yas blyik. Devamli ya ben ona

giderdim ya o bana gelirdi. (Cinar, 27)

Mahalle kualtiru olan yerlerde yasayan Ozneler sokakta oynama imkani
bulmuslardir. Boylece akraba ve okul arkadaglari disinda mahalle arkadashgi

kuran 6zneler olmustur.

Akranlarim, arkadaslarim ¢ok fazla vardi. Yani ben
cocukluk zamaninda kbéye gitmisligim ¢ok oldu. Kdéyde
aksam ezanindan 6nce eve girmeye see yapiyorlar. Erken
eve girilsin diye. Ben hep aksam ezanindan sonra eve

giriyordum. (Yagmur, 30)

Mahallede belli bir déneme kadar birkac tane yakin
arkadagim vardi. Bir slre baya ¢ok oynayarak sokakta

blyiyerek gecti. (Toprak, 29)

Oznelerin az bir kismi okul disinda okul arkadaslariyla gériismeye devam ettigini
sOylemigtir. Arkadaslariyla onlarin saghk durumu da goz 6nune alarak planlama

yapmiglardir.

Mesela arkadaslarla denize gitmigligimiz var piknige
gitmisligimiz var. Digarida bir yerde bulusacaksak,
bulusmaya da gidip geliyordum. Bir sekilde onlara ayak
uyduruyordum. Onlar da bana ayak duruyordu agikgasi.
(Nehir, 37)

Her ortamda mutlaka ilk ben davet edilirdim. Bunlar tabii
insan igin ¢ok iyi hissettiren seyler. Iste o yapamaz, o
gelemez diye hi¢ kimse diigiinmezdi. Once bana teklif
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edilirdi. Ben séylerdim, gelebilirim ya da gelemem diye.
(Gbkge, 34)

Bazi 6zneler akranlari tarafindan anlasildigini hissetmistir. ihtiyag duyduklarinda
arkadaslarinin yanlarinda oldugunu fark etmisler ve her zaman onlardan destek
alabileceklerini bilmiglerdir.

Arkadaslarim diyordu ki “O yapamaz, olmaz. Onun yerine
biz yapariz.” Mesela bir sey taginacak oluyor. “Hayir, sen
yapma. Biz yapariz.” diyorlardi. (Aysu, 32)

Sirekli arkadaglarim yanimdaydi. Ben boyle hastaligimla
yargilanmadan gecirdim o siireci. Higbir sekilde “Engellisin,
sen niye boylesin?” demeden geciriyordum yani. (Bulut, 29)

Yirtiiyemiyor edemiyor zaten yavas ydrlyor seklinde bir
tavirla higcbir zaman karsilasmadim. Arkadagslarimdan hep
kabul gérmdis biriydim. Kabul gordigim igin de onlarla da
paylasimim ¢oktu ve bir sey yapacadim zaman hep
yanimda oluyorlardi. (Nehir, 37)

Gorusme yaptigim kigiler ve akranlari ders aralarinda ya da oyun oynarlarken bir
arada olmak igin gesitli ydontemler gelistirmiglerdir. Bu imkani olan 6zneler okulda

izole ve yalniz hissetmemistir.

Mesela ben o ipten atlayamazdim. Hani atlama igin &yle bir
seyim yoktu ama ipi tutanlardan biriydim. Onlar atliyordu. Ben
bir yerden destek alarak durabiliyordum. Ben o sekilde
duruyordum.  Yapabildigim  kadariyla oyunun iginde
oluyordum. (Nehir, 37)

Teneffiiste ylriiyemedigim, daha ¢ok zorlandigim zamanlar
ben pencere kenarinda onlar digarida sohbet ederdik. Bazen
birlikte dolasirdik, yardimci olurlardi. (Menekge, 48)
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Arkadaslarim, hep arkamdalardi. Ben her tirli oyunu
icindeydim. Hepsini birebir yapamasam bile yapabildigim

kadariyla da katiliyordum. (Cemre, 47)

Cocukluk ve ergenlik donemindeki akran iligkileri kimlik geligsimini ve duygusal
gelisimi etkiler. Akranlar tarafindan kabul edilmek benlik algisini, 6zglveni ve
akademik basariyr olumlu etkilemektedir (Bishop & Inderbitzen, 1995;
Grunebaum & Solomon, 1987; Tepordei vd., 2023). Akran iligkilerinin kalitesi,
cocuklarin sosyal-duygusal becerilerinin geligsimini etkilemektedir (Rubin vd.,
2007). Bu baglamda olumlu akran iligkileri spina bifidali gocuklarin yetigkin
yasamlarinda hayata aktif katilimlari igin énemlidir. Oznelerin, akran destegini
almanin kendilerini ait hissetmelerini destekledigi gorulmektedir. Onlar tarafindan
oyuna ya da bagka etkinliklere davet edilmek; saglik durumunun anlayisla
karsilanmasi ve destek olmalari Oznelerin yasama dahil olmasini

kolaylastirmigtir.
4.2.1.2. Akran Eksikligi ve Zorbalik

Akran eksikligi ve zorballk kategorisinde, Oznelerin akran iligkilerinin sinirh
olmasi, akranlarl tarafindan diglanmalari ve spina bifida nedeniyle zorbaliga

maruz kalmalarini ele aldik.

Calismalar, diger engelli gcocuklara benzer sekilde spina bifidali gocuklarin da
akran iligkilerinde zorluklar yasadigini gostermektedir. Normal gelisim gosteren
akranlariyla karsilastirildiginda sosyal dislanma, zorbalik ve izolasyonla daha
cok karsilagsmaktadirlar (Lindsay & McPherson, 2012; Tin & Teasdale, 1985).
Spina bifidali gocuklar siklikla akranlariyla daha az etkilesime girmekte ve daha
fazla yalniz zaman gegirmektedirler (Tin & Teasdale, 1985). izole kalmanin ana
nedenlerinden biri yagadiklari saglik problemleriyle ilgilenmeleri gerekmesi ve
onlarin getirdigi gesitli kisitlamalardir. Gérusme yaptigim kisiler saglk durumlari
nedeniyle akranlariyla vakit gegirmekte zorlandiklarini sdylemiglerdir. Cagla’nin
deneyimine baktigimizda, o donemlerde maddi zorluklar yasadiklari i¢in bez
kullanimina erigimi pek olmamasi ve inkontinans sorunlari hareket alanini

kisitlamistir.



Cok gitmezdim bir yere. O zaman maddi olarak da bez alma
durumum yoktu. Ben mesela ¢ok islanirdim. Yani belime
kadar gocukken islanirdim. Onun igin ben okuldan eve

baska hicbir yere gitmezdim. (Cagla, 29)

Irmak ve Orhan’in deneyimlerinde ise hayatlari spina bifidali olmanin getirdigi

zorluklardan olugmaktadir. Surekli saghk durumlariyla ilgilenmeleri gerekmistir.

Orhan bir yerden bir yere gitme konusunda problem yasamasinin onu

akranlarindan uzak tuttugunu ifade etmistir.

Benim c¢ok fazla g¢evrem yoktu. Kendi rahatsizligimin

getirdigi seyler vardi aslinda yani. (Irmak, 33)

Benim mesela hi¢ béyle bir yakin arkadasim olmadi. Neden
olmadi. Gidemedim ¢linklii ben higcbir yere. Yani
degneklerimle kisa mesafeye gidebildim. Disarda hadi gel
bir ¢cay igcelim hadi kahve igelim béyle bir hani okul disinda
bir arkadaglik kuralim olmadi. Hayatimda o bdlim yok.
(Orhan, 30)

Ayni zamanda Orhan yurime konusunda yasadigi zorluklar nedeniyle okul iginde

de arkadas iligkilerinde zorluk yasadigini soylemistir.

Teneffiislerde bile sadece sinifta otururdum yani
yapamiyorum gidemiyorum higbir yere. Bacaklarimda
kuvvet yoktu. Ondan dolayi 6zellikle ilkokul dénemlerinde
¢ok sikintiliydr arkadasgliklarim. (Orhan, 30)

Bazi Ozneler sinirli sayida arkadaslik iligkileri kurmustur. Okulda yasadiklar

akran eksikligi okul disinda da iletigsimlerini zayiflatmistir.

Oyle arkadas toplulugum yoktu. Bir tane kiz arkadasim
vardi. Onunla gorisiyorduk. (Bahar, 29)

Lise dbéneminde okulumu sevmedim. Arkadaglarimi da

sevmedim. Alisamadim. Bdyle ¢ok igcime kapaniktim ve



arkadagsizdim okul 6zelinde. O durum biraz digariy! da

etkiledi. Digariya az ¢ikmaya basladim. (Toprak, 29)

Oznelerin saglik durumu akranlari tarafindan dislanmalarina da yol agmistir.

Baran, lise sona kadar higbir arkadasiyla okul diginda gorusme imkani olmadigini

bunun onu ¢ok Uzdugunu sdylemigstir. Ortaokulda arkadaglarina dahil olabilmek

igin yasadigi bir deneyimi su sekilde anlatmistir.

Karne glinli arkadaslar okuldan sonra bir seyler yapmak
istediler. Orta ikide. Ben de geleyim dedim. Gelme dediler.
Geleyim dedim. Gelme dediler. Israr ettim. Kafama
koymustum gidecektim. Gidecekleri yeri de biliyordum.

Planlarini degigtirmigler, atlattilar beni. Olmadi. (Baran, 28)

Aysu yurumek igin yardimci cihaz kullanmaktadir. Bu durum sebebiyle oyunlara

dahil edilmemis, akranlari aralarina mesafe koymustur.

Beni aralarina almiyorlardi mesela bu haldeyim diye.
Mesela 23 Nisan’da oyunlar falan oynaniyordu. Ben onlar
kadar pratik sey yapamadigim igin hareket edemedigim igin

ben hep geri planda kalmigtim. (Aysu, 26)

Dislanma deneyimi bazen agik¢a bazense fiziksel-kulturel kosullar nedeniyle

yasanmistir. Kardelen tekerlekli sandalye kullandidi igin sirada tek kalmasi,

teneffuslerde bagka yerlere gitme imkaninin azhgr nedeniyle yalniz kalmigtir.

Gokhan ise okul degistirmeyi dusunecek kadar yalniz birakiimigtir.

illaki hani hafif bir dislanmighk hissediyorsunuz. Tekerlekli
sandalye ile gidip geldigim igin rahat oturayim diye sirada
tek oturuyordum. O yilzden sira arkadasim yoktu.
Teneffiislerde hep gruplasma olur mesela siniflarda
bilirsiniz, herkes iste birbiriyle sey yapiyordu. Ben yalniz
kaliyordum  tenefflislerde, bdéyle sorunlar oluyordu.
(Kardelen, 30)
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Yani hani dislanma olayini yasadim, lisedeyken
yasamadim desem yalan olur. Hatta bundan 6&tiirti okul
degistirmeyi bile diisiindiim. Yani ondan dolayi liseden pek
bir arkadasim yok diyebilirim. O diglanmayi yasadigimdan
Oturd higbiriyle arkadaslik iligkisini kuramadim siniftakilerin.
(Gbkhan, 26)

Ozneler, yalnizca diglanma deneyimiyle karsilasmamistir. Bununla birlikte on bir
O0zne zorbaliga maruz kaldigini ifade etmistir. Engelleri nedeniyle sozel taciz,
dalga gecme, hakaret gibi agagilayici davranislarin hedefi olmuslardir.

Sekil bozuklugu oldugu igin ytirimemde dalga gegiyorlardi.
Onun igin ¢ok igine kapanik bir insandim. ste aa bak nasil
yurtdyor soyle ytirtyor boyle ytiriiyor. Higbiri beni aralarina
almazd.. (Cagla, 29)

Ust siniflarda bir tane hala unutmadigim bir ¢ocuk var.
Arada bir tartismalarimiz olurdu. O baya bilerek canimi
acitmak igin biseyler derdi. Bazen taklit yapardl. (Toprak,
29)

“Sen O6zdrlisiin zaten higbir sey yapamazsin.” tarzinda
ifadeler. (Orhan, 30)

Ozneler engelleri nedeniyle gok sik alaya alinmistir. Bu durum karsisinda
cogunlukla cgaresiz kalmiglardir. Akranlariyla konusarak ya da ogretmenlerine

sOyleyerek bu sorunu agamamislardir.

Biri bana rencide edici bir s6z sdyledigi zaman benimle alay
ettigi zaman Oyle yanina kar kalirdi yani. Yalvarirdim
mesela alay ederlerdi “Demeyin, nolur demeyin.” derdim.
(Baran, 28)

Alayci tavirlar tabii ki oldu. Defalarca oldu. (Giil, 41)

Engelim ile ilgili gok dalga geciliyordu. (Umay, 28)
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Ornegin Toprak liseye geldiginde ugradigi zorbaliklara fiziksel siddete

basvurarak tepki vermek zorunda kaldigini ifade etmisgtir.

Onlarla lisede kavga da efttigim oldu. Clnkl onlarla
konusulmuyordu. Konusmayi denedim birka¢ kere sonra

baktim ki konusulmuyor kavga da ettik. (Toprak, 29)

inkontinans problemi olan ézneler de bu problemi yasadiklarinda alayci durumla
kargilagmiglardir. Digsaridan bakildiginda anlagilan bir durum olmadigi i¢in ek

zorluklar deneyimlemiglerdir.

Kagirma sorunumdan kaynakli 6zellikle ¢ok fazla alayci

durumlara maruz kaliyorum. (Irmak, 33)

Altimi islattigim igin dalga gecgenler oluyordu, g¢ocukken.

Onlar var yani ¢cocukluk déneminde. (Tayfun, 39)

Ben kiiglk blytk tuvaletimi tutamiyordum. Hep yapiyordum

altima yani. Ve agir dalga geciyorlardi benimle. (Baran, 28)

Baran yasadigi yerdeki akran grubu arasinda yeterince guclu olmadigi igin
fiziksel zorbaliga da maruz kaldigini sOylemigtir.

Sitede yaklagik 10 tane ¢ocuk vardi benle iki yas kiiguk iki
yas blylik bir arkadas grubu 6yle sbyleyeyim. Cok dayak
yedim. Cok dislandim. Siitten derlerdi ya. Iste o bendim.
(Baran, 28)

Spina bifida tanisi olan ve olmayan genclerin arkadaslik iligkilerine bakildiginda
spina bifidali genglerin arkadaslariyla daha az zaman gegirdigi, arkadasliklarinda
daha dusuk duzeyde arkadaslik, guvenlik ve yakinlik bildirdigi ve akranlarindan
daha dusuk duzeyde duygusal destek aldigi gorulmastur. Arkadaslari arasinda
daha az kabul goérmekte ve sosyal izolasyonu deneyimlemektedirler (Devine vd.,
2012). Gorusme yaptigim 6znelerin deneyimleri de bu bilgiyle 6rtismektedir.
Bazi Oznelerin hi¢ arkadasi olmadigi donemler olmus, bazilari sinirli sayida
arkadasa sahip olmustur. Engelli gocuklarin akran zorbahgi ve dislanma riskinin,
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gorunumleriyle alay edilme, s6zel ve fiziksel zorbaliga maruz kalma ihtimallerinin
yuksek oldugu bilinmektedir (Pinquart, 2017). Calismamizdaki 6zneler de alaya

alinma ve diglanma deneyimleri yagsamiglardir.

4.2.2. Egitim Sistemi: Destek Kaynaklari ve Ayrimcilik Gergegi

ey

“Egitim Sistemi: Destek Kaynaklari ve Ayrimcilik Gergegi” alt temasi 6znelerin
ogretmenleri ve okul yonetim sistemiyle iligkilerini icermektedir. Oznelerin saglik
durumlari nedeniyle aldiklari destege ve karsilastigi ayrimcihiga iliskin
deneyimlerine odaklaniimigtir. Bu alt tema “1) Destek Almak, 2) Ayrimcilikla
Kargilagsmak 3) Beden Egitimi Dersi Deneyimleri ” olmak Uzere u¢ kategoriden

olugsmaktadir.
4.2.2.1. Destek Almak: “Mudurumuz sag olsun.”

Spina bifidali gocuklar kendilerine 6zgl bazi gereksinimlerle yagsamaktadirlar. Bu
baglamda egditim alirken gevresel yapinin onlara gore duzenlenmesi, saglik
sebebiyle ihtiya¢c duyduklari seylerin organize edilmesi gerekmektedir. Ev diginda
gegcirdikleri zamanin neredeyse tamami okullarda oldugu igin fiziksel yapiyla
birlikte okul ortaminda sosyal kabul hissini elde etmeleri de gelisimleri igin
degerlidir.

Ogretmenler okulda kapsayici egitim sireglerinin vazgecilmez unsurlaridir.
Siniftaki 6grencilerin farkliliklarin iyi yonetilmesi icin 6gretmenlerin 6grencileriyle
guclu bir iletigsimi olmasi egitlik ve dayanigsmayi desteklemektedir (Gaintza vd.,
2018). Gorusme yaptigim Kigiler, o6gretmenlerinin onlarin yaninda oldugunu
gordiklerinde degerli ve kabul edilmis hissetmistir. Ornegin Yagmur yuriimek igin
ihtiyag duydugu cihaz bozuldugunda 6gretmeni tarafindan anlayisla kargilanmig
ve ondan destek aldidi i¢in yalniz, ¢caresiz hissetmemistir.

O zamanlarda cihaz kullaniyordum ben. Yiriime destekli
cihaz. O bozulmustu benim. llk defa bir 6gretmenim bana
destek gostermisti. Cok blylik bir destek bana goére. Beni
sirtina alip tasimigti. (Yagmur, 30)
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Baran’in deneyiminde de ilk ogretmeni onu ihtiyag duydugu her alanda

desteklemigtir. Baran’in hayatinda énemli bir role sahiptir.

O égretmenim olmasaydi ben sizin karginizda olmazdim su
an. Clnkl beni kucaginda servise gotiren kucaginda
servisten getiren, ilacimi igiren, tuvalete goétlren ve
ezilimemem igin hem fiziksel hem mental anlamda
ezilmemem igin elinden gelenin en iyisini yapan bir insandi.
(Baran, 28)

TAK yapmak icin temiz ve steril bir alana ihtiya¢ duyulmaktadir. Ayrica belirli bir
yagsa kadar cocuklar bir yetigkinin destegine ihtiya¢g duyarlar. Ozneler bu
ihtiyaclari icin okul yonetimiyle iletisime gegtiginde gesitli gozimler olusturularak
desteklenmiglerdir.

llkokulda tak yaptigim igin ona yardim gerekiyordu daha
yedi yasinda oldugum igin falan. Okulda hemsire TAK
yapmis. (Toprak, 29)

3 sinifa kadar annem her gin bir kere gelirdi, TAK
yapmaya. Onu da en uygun ana sinifindaki bir yerde
yapabiliyorduk. Hani aslinda ben mesela 3. sinifim ama ana
sinifina her gin gidip bu islemi yapmama miisaade
ediyorlardi. (Yildiz, 32)

Ozel tuvalet olaraktan &gretmenler tuvaletini  ben

kullaniyordum. Mdddirlerin de izin vermesiyle. (Gékhan, 26)

Tekerlekli sandalye kullanan 6znelerin en gok destege ihtiya¢c noktalarda ise
engelli lavabolari ve merdiven kullanamadiklari igin engelli rampalaridir. Bulut ve
Umay okula bagladiktan sonra yonetimin bu ihtiyaglarini karsiladigini su sekilde
aktarmistir.

Engelli lavabosu yapti ilerleyen dbénemlerde. Engelli

rampas! yapti. Clnki o dbénem tekerlekli sandalye



kullaniyordum, ¢ok aktif yliriiyemiyordum. Ve sdrekli zemin
katta tuttular benim sinifimi hani (st katlara tasimalidir.
(Bulut, 29)

Lavabo konusunda falan ¢ok sikintim oluyordu benim.
Engelli lavabosu yaptirmiglardi. llk gittigimde rampa yoktu
girip ¢ikarken. Rampayi yenilemiglerdi. (Umay, 28)
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Merdiven kullanmakta zorluk ¢ekecekleri i¢in bazi 6znelerin siniflari onlar igin

erigimi kolay olacak sekilde segilerek duzenleme yapilmistir.

9. Sinifa mesela giderken okul middriimiiz sag olsun. Merdivenli A
Blokta okurken benim sinifimi merdivensiz B Bloklara almisti.

Hemen daha giristeki ilk sinifa yerlestirme yapmigti. (Orhan, 30)

Merdiveni de kullanabiliyordum ama 4 kati ¢ikmak beni daha ¢ok

yoracagi igin mesela o dénem sinifimin yeri degistirilmisti, bana

uygun olarak. (Nehir, 37)

Tayfun’un deneyiminde de bazi 6gretmenlerin ayrimci davraniglarina karsi

yonetim savunuculuk rolinu Ustlenerek Tayfun’un haklarini savunmustur.

Devamli bu sekilde egitim siirmez diyen 6gretmenler oldu.
Onu daha farkli bir boyuta ybdnlendirmek lazim dediler.
Rehabilitasyon tarzi okullara gitmesi gerekiyor falan
diyenler oldu. Ama bizim miidiir kabul etmedi. “Oyle bir sey

olmaz. Bu ¢ocuk zihinsel engelli degil. Gayet iyi.” dedi. Tabi

0 sag olsun énledi. (Tayfun, 39)

Oznelerin deneyimleri incelendiginde, egitim sistemi igerisinde hissettikleri

desteklerin, engelli bireyleri kapsayici bigimde gelistiriimis yapisal politikalarin bir
sonucu olmadigi gorulmektedir. Aksine, yasadiklari guglukler sirasinda aldiklari

destek, sistematik uygulamalardan ziyade, karsilastiklari bireylerin kigisel tutum
ve yaklagimlarina bagh olarak ortaya ¢ikmistir. Ozneler, bu bireysel destekleri,

destek sunan kigilerin inisiyatifine ve iyi niyetine atfederek ifade etmis; bu kigilere
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karsi minnet duygularini dile getirmislerdir. Bu durum, aslinda yapisal olarak hak
ettikleri desteklere erigimlerinin bir lUtuf gibi algilandigini ve 6znelerin haklari olan
hizmetler karsisinda kendilerini borglu hissettiklerini gostermektedir.

Kapsayici egitim politikalarini destekleyen bir okul yonetimi, 6gretmenlerin de bu
yaklagimi benimsemesini kolaylagtirir (Paul vd., 2022). Ancak Oznelerin
deneyimleri, alinan destegin g¢ogunlukla bireysel inisiyatiflere bagli olarak
geligtigini  ve yapisal bir kapsayicilk anlayiginin  tam anlamiyla
kurumsallasmadigini  géstermektedir. Ote yandan, &gretmenlerden alinan
destek, 6grencilerin arkadaslik iligkilerini olumlu yonde etkilemektedir (de Boer
vd., 2013). Kapsayici politikalara sahip bir egitim sistemi, yalnizca bireysel
cabalarla degil, sistematik bir anlayisla destekleyici bir okul yonetimi sunacakir.
Bu dogrultuda, okul yonetiminin kapsayici bir tutum benimsemesi, 6gretmenlere
yansir.  Ogretmenlerin davranislar araciligiyla 6grencilere ulasarak egitim

sistemi icinde kabul ve aidiyet duygusu guglenebilir.

Aragtirmaya dahil olan bireyler, 6gretmenleri tarafindan desteklendiklerinde okula
daha kolay uyum sagladiklarini belirtmiglerdir. Bunun yaninda, spina bifidali
bireylerin egitim hayatinda kargilastiklari zorluklarin Ustesinden gelmesi yalnizca
ogretmenlerin veya okul yonetimlerinin sorumluluguna birakilmamalidir. Bu
surecin yonetimi, ailelerin ve sosyal hizmet alaninda gobrev yapan
profesyonellerin de sirece aktif katilimiyla tamamlanabilmektedir (Gaintza vd.,
2018). Bu sekilde, farkh sistemlerin (okul, aile, sosyal hizmet) bir arada ¢alismasi
sayesinde, spina bifidali bireylerin egitim hayatlarinda karsilarina ¢ikabilecek
hem fiziksel (6rnedin erigilebilirlik sorunlari gibi) hem de sosyal (6rnegin
ogrencilerin saglik durumuna iliskin 6gretmenlerin bilgi eksikligi gibi) zorluklar
daha etkili bir sekilde asilabilecektir. Aksi halde, destek surecleri bireysel
cabalarin sinirlari icinde kalacaktir.

4.2.2.2. Aynmcilikla Karsilasmak: “Bu enfeksiyon kaplar, 6grencilere zarar verir.”

Ayrimcilikla karsilagsmak kategorisinde okul yonetimi ve 6gretmenler tarafindan

uygulanan ayrimciliga yer verilmigtir.
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Oznelerin bazilar ilkokula baglayacagi zaman uygun bir okul bulmakta giglik
cekmistir. Okul yonetiminin olumsuz tutumlari ya da 6znelerin ihtiya¢ duydugu

destegin karsilanmayacag@i deneyimlerle karsilagiimigtir.

Yazilirken maalesef tabii ki miidiir kabul etmek istemedi

filan. iste engelli oldugum igin. (Kardelen, 30)

llkokula baglama hikayem de birazcik zorlu ve uzun
yollardan sonra olmus. Ben tabi ¢ok bilmiyorum da ailem
okula karar verirken birka¢ okul gezmisler. Ozel durumla
ilgili de bahsetmigler. Bazilari hi¢ olumlu yaklagmamis.
Bazilari olumlu yaklasmis ama onlarda sadece lafta kalmis
gibi. (Toprak, 29)

Ogretmenlerin  ayrimci  davraniglari  spina bifidali  dgrencileri  olumsuz
etkilemektedir. Ayni zamanda diger o6grencilerin spina bifidali 6grenciye karsi
tutumlarina da yon vermektedir. Yagmur'un yasadigli deneyim bunun i¢in 6nemli

bir 6rnektir.

Acik yara iginden oluyor benim idrar ¢ikisim. O zamanlar bir
tane 6gretmenim vardi. “Bu enfeksiyon kaplar, 6grencilere
zarar verir.” diyerek beni &yle bir digladi ki o zamanlar.
Psikolojisini hala hatirliyorum. Siniftan baya dislanmistim o

zamanlar. (Yagmur, 30)

Yonetimin, ogretmenlerin ve velilerin ayrimci davraniglari nedeniyle 6zneler ve
ebeveynleri egitim hayatlari boyunca bir micadele vermek zorunda kalabilirler.

Bunu Baran’in deneyimlerinde gormek mumkunddr.

Ogretmenler tarafindan da hor gériilme baslandi. “Annemi
okula cagirip bunu okuldan al, bu okumaz, bu yapamaz,
bunu sen eve gétir.” diyen 6gretmen mi? Mddir ma?
dersiniz. Bunun burada ne igi var diyen miifettis mi?
dersiniz. Ondan sonra iste klasik sinifinda istemeyen veli mi

dersiniz. (Baran, 28)
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Bu deneyimler sebebiyle Baran oldukg¢a yorulmustur. Lise Gge geldiginde 6rgun

okulu birakmak ve aciktan okumak istedigini ailesine soylemigtir.

Aciktan bitirecegim biktim artik bu insanlardan dedim ben.
Annem agladi. Ben de onun hatirina bitirdim liseyi 6rgtin

egitimde. (Baran, 28)

Spina bifida ile yagsamina devam ettigi disaridan belli olmayan yani yardimci cihaz
kullanmayan kigilerin yarime ve inkontinans hakkindaki problemleri digerleri
tarafindan anlasiimayabiliyor. Bu saglik durumu hakkinda bilgisi olan
ogretmenlerin bile bu durumu kabul etmedigini ve anlayig gostermedigini

Gokhan’in deneyiminden gorebiliriz.

Tuvalette haliyle diger 6grencilerden daha geg¢ ¢ikardim, bir
yere gittigimde daha yavas merdivenleri ¢ikacagim igin
daha ge¢ girme durumum oluyordu sinifa. Bu gibi
durumlarda inisiyatifli davranmalarini isterdim. Birgok
ogretmenim bunu yaparken matematik &gretmenim...
Ogretmen diyemiyorum ben ona yani. Béyle bir inisiyatif
kullanmadigindan dolayi 12 yagindaki ergen bir gocukla
kavga edebilecek karakterde bir insandi. (Gékhan, 26)

Tarkiye'de ulasim gugligu, aile olanaklarinin kisith olmasi, okullarda yeterli alt
yapinin bulunmamasi, siniflarin kalabalik olmasi, 6gretmenlerin ilgisizligi, gibi
nedenlerle spina bifidali gocuklar okula baglasalar bile orta ve yuksek 6gretime
devam edememektedirler. Egitim sistemi, onlar zihinsel engelli ¢ocuklar gibi
dusunup oOzel egitim siniflarina gondermek istemektedir. Bu nedenle okula
yazdirma surecinde zorluklar yalanmaktadir. Bazi ailelerin mucadeleden
vazgecerek okula gondermemeyi tercih ettigi bilinmektedir (Cevher, 2007). Egitim
ogretim hayatinda yasanan ayrimcilikta 6gretmenin rolt en 6nemli faktorlerdendir
(Arnaiz Sanchez & Azorin Abellan, 2014). Ogretmenin spina bifidall 6grenciye
karsi olumsuz tutumunun bu bireylerin egitim hayatini 6nemli dlgude etkiledigi

anlasiimaktadir.
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4.2.2.3. Beden Egitimi Dersi Deneyimleri: “Hem igcindeyim hem diginda.”

Ozneler ogretmenleriyle ilgili deneyimleri anlatirken en cok beden egitimi
derslerinde yasadiklarini aktarmislardir. Bu dersler, arkadaslarindan ayri
kaldiklari derslerdir. Digerlerinde sinifta hep birlikte olmuslar, ayni seyleri
ogrenmeyi deneyimlemislerdir. Ancak, saglik durumlari nedeniyle beden egitimi
derslerine aktif olarak katilamamis, ¢cogunlukla sinifta kalmis veya dersleri
uzaktan onlari izleyerek takip etmislerdir. Bu durum, akranlariyla olan sosyal

etkilesimlerini ve aidiyet duygularini olumsuz etkilemistir.

Beden egitimi dersine katilamazdim hep sinifta otururdum
ben mesela... Bazi égretmenlerin bana yaptigi bir tane
tabure getirin derler okulun bir géren yerine iste biz su yan

sahada oynuyoruz sen de gel buradan bizi izle. (Irmak, 33)

Bazi ogretmenler sureci onlari yanlari alip digerlerini beraber takip ederek
yonetmistir. Takip gerekmediginde ise onlarla sohbet etmiglerdir. Ancak bu

alternatif 6znelerin ayri tutulma durumlarinin devami anlamina gelmektedir.

Birgok hareketi ben yapamiyordum. Takla at diyordu
mesela hoca. Ben nasil atacagim? Ben bdyle izleyip
kaliyordum. Hocanin yaninda hocanin bekgiligini mi denir
artik ne denirse, hocayla birlikte hakem gibi bir seydik. Bu
yapti su yapamadi hocam. (Yagmur, 30)

Ogretmenle muhabbet ediyordum, &gretmenin yaninda
kaliyordum. Arkadaslarimin arasinda katiilmiyordum. Onlar
mesela orada aktivite yapiyor. Ben yapamiyorum. Bir

késede bekliyorum. Zor oluyor. (Aysu, 26)

Gorusme yaptigim bazi kigiler yakin arkadaglarinin destegiyle bu derslerde yalniz
kalmamigtir. Arkadaslari da oyunlara katilmamis, onlarla durmusglardir.
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O ders saatleri arasinda siniftaydim veya igte inme sansi
oluyorsa iniyordum, normal bir kbsede duruyorduk. Yakin

arkadaglarim yalniz birakmiyorlardi. (Bora, 27)

Spina bifidali ¢ocuklar, spina bifidadan etkilenme duzeylerine gore farkli
seviyelerde derslere dahil edilebilir. Onlarin ihtiyaglari gozetilerek planlama
yapilabilir. Bu derslere iliskin nasil hissettiklerini ve beklentilerini Yagmur ve

Cadla su sekilde aktarmistir:

O olacagina dedigim gibi tekerlekli sandalyedeki ayagini
kullanamiyor, elini kullanabilir. Orada farkli bir modelle

dersini yaptirabilir. (Yagmur, 30)

Bir beden dersinde sekiz yil boyunca insan bir kere
oynamaz mi? Cok kéti bir durum aslinda béyle

diusindigim zaman. (Cagla, 29)

Nehir rapor alip dersten muaf tutulma imkani olmasina ragmen bunu
segmemigtir. Ortaokulda ve lisede 6gretmenlerine saglik durumu hakkinda bilgi
verilmig, beden egitimi derslerine yapabildigi kadariyla dahil edilmeyi
deneyimlemigtir. Kendi ¢cabasi, arkadaglarinin ve 6gretmenlerinin destegiyle o an

yapilan aktivitelere katiimigtir.

Iste ne yapilacak diyelim, basketbol. Onlar kosuyorsa ben
yurliyerek topu celerek gidip atiyorum mesela. Ya da
voleybol mu oynayacaksin. Ben sabit kaliyordum, onlar
hareketli oluyordu. Bbyle seyler hani o oyunun veya o
durumun igerisine entegre edilebiliyordu. Yapabildigim

kadariyla igin igindeydim. (Nehir, 37)

Beden egitimi 6gretmenleri spina bifidali gocuklari daha ¢ok dersin iginde tutarak
sosyal hayatin iginde daha ¢ok olmalarini da destekleyebilir. Oznelerden Bulut,
en biiylik destekgisinin beden egitimi 6gretmeni oldugunu séylemistir. Ogretmeni,
ayni zamanda tekerlekli basketbol antrendru oldugu igin onu derse dahil etmis ve

spora baslamasini saglamistir.
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Beden egitimi derslerini ¢ok seviyordum. Clnki bizim
o6gretmenimiz engellilerle hep i¢ ice oldugu igin nasil
davranmasi gerektigini ve nasil yénlendirilmesi gerektigini
bilen bir kisiydi ve benimle ¢ok ilgileniyordu. Hani benim de
bir  spor  yapabilecegimi,  kendime  6zglivenimin
olabilecegini... Onlari bireysel olarak hareket sinavi
yaparken ben de basketbolla ilgili sinav oluyordum. Sézlii
bir sekilde hani basketbol kurallarini soruyordu veya
futbolla ilgili bir seyler. Sonra spora bagladim. Bu sefer

derslerde serbest atis yaptiriyordu. (Bulut, 29)

Yasaminin bir doneminde yurtdisinda yasayan Cemre ise oradaki okulunda
fiziksel aktivitelere katiim konusunda bir sorun yasamamis, c¢esitli sporlar

deneyimlemistir.

Yizmeye gidiyordum. Bisiklet binmeyi de orada 6grendim.
Tekerlekli sandalyede basketbol da oynadik. (Cemre, 47)

Spina bifida, bireylerin fiziksel hareketliligini dogrudan etkileyen bir saglik durumu
oldugundan, beden egitimi derslerine katilimin bu bireyler i¢cin 6zel bir 6nem
tasidigi gorulmektedir. Bedenin 6n planda oldugu bu dersler, spina bifidali
bireylerin hem fiziksel kapasitelerini desteklemek hem de sosyal katilimlarini
artirmak agisindan kritik bir alan sunmaktadir. Ancak gorusmelerde birgok 6zne
bu derslerde genellikle “pasif’ rolde olduklarini ve bu konuyla ilgili rahatsizliklarini
dile getirmistir. Spina bifidali bireylerin katilabilecegi masa tenisi, tekerlekli
sandalye basketbol gibi birgok spor dali bulunmaktadir (Wilson & Clayton, 2010).
Bu sporlarin spina bifidali bireylerin saglik durumlari géz 6ninde bulundurularak,
saghk profesyonelleriyle is birligi iginde planlanmasi 6grencilerin sosyal
cevreleriyle bagini zayiflatmamak ve bu bireylerin okul deneyimlerini iyilestirmek

igin dnemlidir.
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4.2.3. Sosyal Cevre ile Deneyimler

“Sosyal Cevre ile Deneyimler” alt temasi 6znelerin saglik ¢calisanlari, akrabalari,
komsulari, destek aldiklari kigiler ve sivil toplum kuruluslar ile iligkilerini
icermektedir. Oznelerin sosyal gevresinde karsilastigi kabul edilme, destek olma
veya dislanma deneyimlerine odaklaniimistir. Bu alt tema “1) Saglik Sistemi:
Medikal Yaklasim ve Guglendirme Arayigi Arasinda, 2) Yoklugun Makbul,
Varligin Yuk Sayilabildigi Bir Yasam ve 3) Destek Mekanizmalari ile Deneyimler”
olmak Uzere U¢ kategoriden olusmaktadir.

4.2.3.1. Saglik Sistemi: Medikal Yaklasim ve Guglendirme Arayigi Arasinda

Spina bifida ile yasayan bireyler dogumlarindan itibaren saglik calisanlar ile
temasta olmuslardir. Saglik profesyonelleri, hem bireylerin saglik durumlariyla
ilgili dogrudan bilgi aldiklari uzman kigiler hem de erken yaslardan itibaren
toplumsal yagsama dair algilarinin sekillenmesinde etkili kigilerdir (Stromfors vd.,
2017; Wagner vd., 2015). Saglk profesyonellerinin spina bifidaya karsi tutumu
Oznelerin hayata bakis acilarini etkilemektedir. Bu c¢ergevede, 6zneler saglk
profesyonelleri ile yasadiklari deneyimleri iki ugta tanimlamiglardir: bir yandan
ayrimcilik diglanma ve cgaresizlik hislerini olusturan olumsuz etkilesimleri; diger
yandan umutlarini artiran, guven ve rahatlik saglayan destekleyici etkilegimi
deneyimlemiglerdir. Saglik profesyonellerinin spina bifidaya kargi 6n yargiyla
yaklagsmasi gorusme yaptigim kigileri diglanmis ve degersiz hissettirmigstir.
Bununla birlikte, rehberlik eden, dogru bilgi paylasan ve bireyi 6zne olarak goren
saglik profesyonelleri, arastirma 6znelerinin saglik sistemine ve genel olarak

topluma iliskin daha olumlu duygular gelistirmelerine katkida bulunmustur.

Olumsuz deneyimler yagsamanin birgok sebebi vardir; yasanilan sehrin kiguk
olmasi ve saglik calisanlarinin yeterli tecrUbeye sahip olmamasi, ekonomik
problemler sebebiyle gerekli tedaviye ulagsamama, spina bifidaya karsi dnyargilar
gibi. Cagla da yasadigi sehir kiguk oldugu icin 6zellikle gocukluk doneminde
spina bifidaya dair tecrubeli kigilere ve gerekli tedaviye ulasamamigtir.
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Cok kot bir gocukluk gegirdim. Bu hastaligi kimse bilmiyor.
Bilseler dahi basindan saviyorlar. Olecekmis gibi aslinda,
cogu Oyle bakiyorlar. Aslinda diger spina bifidalilara gére
ben ¢cok ¢ok daha iyiyim ama yasadigim sehre bagli biraz.
(Cagla, 29)

Tayfun ise kendisinin yaninda ebeveynlerine sik sik yagamayacaginin, yakinda
Oleceginin soylendigini belirtmigtir. Bu durumun hem onu hem de ailesini
Uzdugunu, bu Uzuntuylu sadece babaannesinin “Yasayacak.” diyerek motive

etmesiyle hafiflettiklerini anlatmigtir.

Yanimda séyliiyor bir de. Bu ¢ocuk 10 yasini gérmez. Bu
cocuk 15’e varmaz, bu gocuk 20’ye gelmez. Hani 14
yasinda ameliyat oldum. Bir doktorumuz “Bu ¢ocuk seneyi
gbrmez.” dedi. Birisi geldi “20 yasinda olmaz.” dedi. Hani

bunu neye dayanarak soyliiyorlar? (Tayfun, 39)

Engellilere yonelik yaklagimlardan medikal model kismen devamlhlig
korumaktadir. Bazi 6zneler kendilerinin varligi 6nemsenmeden sadece tibbi
boyutta degerlendirildiklerini hissetmiglerdir. Baran ve Aysu’nun deneyimleri bu

duruma ornek gosterilebilir.

Benim bedenimin higbir ehemmiyeti yoktu. 30 Kkisilik bir
topluluk, bir doktor ve (zerimden ders anlatilirdi falan.
Yanimda annem var ama kimse fikrimi sormuyor. (Baran,
28)

Cok 6n yargililar. Beni sey gibi gériiyorlar, deney gibi

goértyorlar. Sevmiyorum. (Aysu, 26)

GoOkce ise kendisi hakkinda kendi onunde “bu” seklinde konusuldugunu
anlatmigtir. O donemde 18 yasini gectigini ama daha geng birileri i¢in bu ifade

seklinin yaralayici olabilecegini belirtmistir.



Ozneler,

vermektedirler. Saghk durumlari

Ehliyet almak igin heyete girdigimde orada bir profesér
hanim, yanindaki profesér arkadasina déniip “Ne ehliyeti
alacak bu?”, benden bahsediyor, “Tekerlekli sandalye mi?”
diye soruyor. Yanindaki profesér beyefendi diyor ki “Hayir,
arac ehliyeti almak icin.” “Aaa bunlara arag¢ ehliyeti

veriyorlar mi?” diye bahsediyor benden. (Gbkge, 34)
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toplumsal hayatta yer almak icin cesitli alanlarda mucadele

hakkinda yeterince bilgi sahibi olmayan

profesyonellerle kargilagmalari onlar i¢in ek bir zorluk olusturmaktadir. Bu

nedenle bazen saglik sistemi iginde de kendilerini tanitmalari gerekmigtir.

ISKUR iizerinden bir is bulmustum. Bagvuru yaptim ve
onaylandi ama raporumu gériince seni ise alamayiz
dediler. Ben de saglik kuruluna bagvurdum dediler ki “Sen
kesinlikle ¢alisamazsin”. “Ne sebeple?” dedim. Iste “Sen
spina bifida hastasisin, lavabo problemin var, olmaz.”
dediler. (Bulut, 29)

Saglik galiganlarindan alinan hizmetin ekonomik boyutu goz ardi edilemeyecek

bir alandir. Devlet hastanelerindeki zaman darligi tedavi sirasinda gosterilen ilgi

ve verilen bilginin az olmasina sebep olabilir. Ozel hastanelerden tedavi almak

ise bir yandan alinan ilgiyi artirirken, bir yandan suphe ve maddi kaygilar

olusturabilir.

Hayatimda ilk defa 6zel hastanede ameliyat oldum. Cok
glizel bir tecriibeydi her sey tereyagindan kil ¢ceker gibiydi.
Hatta béyle eglenceliydi bile diyebilirim yani. MUizik ¢aliyor.
Doktorlar  seninle  sohbet ediyor falan... Devlet
hastanelerinde doktorlari pek gérmezsin. Ustiinde sadece

ameliyat elbisesiyle beklersin. (Baran, 28)

Engelli  hastalarin hayat  kalitelerini iyilestirme

dogrultusunda atacaklari adimlarda maddi bir gdclnin
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olmasi gerekiyor ellerinde yoksa olmuyor. Saglik

sisteminde béyle bir durum var. (Gékhan, 26)

Cagdla, onun motivasyonunu artiracak saglik ¢aliganlari ile iletisimde kaldiginda
saghginda buyuk bir degisim yasamasa da daha iyi hissettigini micadele etmeye
devam etmesini destekledigini soylemistir. Bu sayede saglik durumunu daha iyi
bir duruma getirmek ya da stabil tutmak icin gerekli gicu kendinde bulmustur.
Yasadigi sehirden buyuk sehirlere tedavi igin gittigi doktorlar igin dusuncelerini su
sekilde aktarmistir:

Acaba diger doktor farkli bir sey soéyler mi? Hep bir umut
pesindeyim. Ama bana yaklasimlari ¢ok farkli. O kadar giizel ki. O
kadar icten yaklagiyorlar ki. O bana yeterli. (Cagla, 29)

Olumlu bakmaya yoOnelten, karsilagilan sorunun agilacagini soyleyen saglik
calisanlari, 6znelerin de kendi saglik sureclerine bakig agisini iyi yonde
sekillendirmigtir.

(Doktorlarla) lletisim iyiydi. Cok kétiimser tablolarla yaklasiimadi,
belki de onun da etkisi var. Hani iyilesirim seyiyle, “lyi olacaksin.”
dediler her yasadigimiz zorlukta. Hemsgirelerle de ayni. Arkadas
olduklarimiz artik oluyordu. (Nehir, 37)

Cocukluk doneminde alacaklari tedavi hakkinda bilgi sahibi olmak Oznelerin
kendilerini guvende hissetmelerini desteklemistir. Onlara bilgi verilmesi

endiselerini azaltir ve kendilerine 6nem verildigini hissederler.

Doktorlarim benim anlayacagdim dilden anlatirlardi hep. Bak
simdi sbyle olacak, boyle olacak. Belki biraz canin yanabilir

ama ¢ok uzun strmeyecek gibi. (Gokge, 34)

Oznelerin deneyimleri, saglik sisteminin engellilik olgusuna yonelik daha gok
medikal model perspektifinden yapilandigini gostermektedir. Bu yaklasim, cogu
zaman normal beden islevselligini temel alan saglamcilik normlarina

dayanmaktadir. Oznelerin anlatilari, saglik profesyonellerinin spina bifidaya bagli
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sorunlarin tedavi edilip edilemeyecegine odaklandigini, bireysel ihtiyag ve yasam
kalitesini iyilestirme potansiyellerini ise geri planda birakabildigini ifade
etmektedir. Oznelerin beklentilerine bakildiginda spina bifida gibi dogustan gelen
saglhk durumlarinda tibbi destegin yani sira sosyal kabul ve guglendirme odakli
hizmetlere ihtiyag duyuldugu gorilmektedir. Saglik sisteminde engelli bireylere
iligkin batuncul bir farkindahgin gelismemis olmasi da, 6znelerin yalnizca tibbi
tedavi edilebilirlik Uzerinden degerlendiriimelerine ve bireysel guglenme
sureglerinin goz ardi edilmesine yol agmaktadir (Gabrielsson vd., 2015). Tip
dunyasli uzun bir sure spina bifidaya dair kotumser bir bakis agisi benimsemigtir.
Ailelere cocuklari i¢in ciddi saglik sorunlari ve diguk bir yasam Kkalitesi
beklemeleri yonunde tavsiyede bulunmuslardir. Bu tavsiye bir¢ok ailenin tedaviye
ve bakima iligkin tutumunu etkilemigtir (Pruitt, 2012). Calismamizda da bazi
Ozneler ebeveynlerinin tedaviye gerekli onemi gostermedigini ve ilerleyen
yaslarda bireysel gabalariyla tedavi arayisi iginde olduklarini belirtmiglerdir.
Bununla birlikte, bazi 6zneler ise saglik sistemi tarafindan olumsuz yaklagima
maruz kalmalarina ragmen yasam Kkalitelerini artirmak igin ebeveynlerinin

destekleyici ve aragtirmaci bir tutum sergiledigini belirtmigtir.

1970 ve 1980’lerde spina bifidali ¢ocuklarin yasam Kkalitesinin ¢ok dugsuk
oldugunu ve sadece umut verici olanlarin tedavi edilmesini savunan doktorlar
olurken, diger yandan ise bu donemlerde engellilere yonelik sosyal bakis agisi
gelismekte oldugu igin tedaviye bakis acgisi degismeye baslamistir. Artan
toplumsal farkindalik saglk hizmetlerinde kismi bir paradigma degisimini
tetiklemistir. Bu degisimle beraber yasam kalitesini artiracak seylere 6nem
verilmistir (Pruitt, 2012). Ornegin saglk hizmetlerinde ailenin énemi fark edilmis
ve cocuklarinin saglik durumlarini nasil destekleyecekleriyle ilgili hizmetler
olusturulmustur (Sandler, 2004). Bu bakis agisi degisimi hem spina bifidalilara
yonelik saglik ¢aligsanlarinin tutumunu etkilemis hem de tedavinin gelismesine
katki saglamigtir. Ancak bu tarihsel donigime ragmen, Oznelerin guncel
deneyimleri saglk sisteminin hala buyuk Olcide medikal model anlayisi ve
saglamcilik normlari c¢ercevesinde yapilandigini, engelli bireylere yonelik

farkindalik eksikliginin varligini sirdurdugunu gostermektedir.
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4.2.3.2. Yoklugun Makbul, Varligin Yuk Sayilabildigi Bir Yagam: “Bu ¢ocuk olurse

bak ¢cok rahat edersin.”

Ozellikle gocukluk déneminde akrabalik iligkilerinin yakin ve sicak olmasi
gorusme yaptigim Kigilerin gevresinden daha fazla destek ve kabul almasini

saglamistir. Onlarla sik sik zaman gecirmeleri sevildiklerini hissettirmigtir.

Cocuklukla ilgili hatirladigim slrekli babaannemle ve
halamla vakit gegirdigim. Hatta belli bir yasa kadar cumalari
hep onlara gider, onlarda kalirdim. (Toprak, 29)

Bizim aile ¢ok kalabalik yani dayimlar geliyordu,
anneannemler geliyordu. Biz onlara gidiyorduk...Eve
girmiyordum desem yeridir. Yani o kadar ¢ok seviliyordum.
Bir gtin bir yerde kaliyordum. Bir giin bagka yerde. (Aysu,
26)

Bir bahgenin iginde 5 aile ayri evlerde. Dedem, amcamlar,
halamlar. Oyle yasadik, 6yle biiyiidiik. Giizel bir gocukluk
gecirdim. (Tayfun, 39)

Bazi 6znelerin ise komsulariyla yakin ve destekleyici iliskileri olmustur. Bir seye
ihtiyac duyduklarinda yanlarinda olacaklarini bilmeleri 6znelerin degerli

hissetmelerini saglamistir.

O zaman arabamiz falan yoktu. Bir hastaligimizda falan bir
komgumuza rica ettigimizde “Ya beni hastaneye gétiirebilir
misin?” Hi¢ kimse de “Isim var.” demedi. Hemen atlayip
gidildi. (Orhan, 30)

Yokusta hemen komsu kizlari kosup annemden beni alip o
yokusu c¢ikarttiklarini hatirlarim, tasidiklarini. Yani komgu
iligkilerimiz ¢ok saglam oldugu igin mahalleli olarak
kalkindirmiglardi beni. Hepsi ile hala gériigtiyorum. Cok
6nemli o dénemdeki katkilari, dislamamalari. (Gll, 41)
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Toplum iginde gorilme ve dnemsenme deneyimini Gokge ise okulundaki diger
velilerden gérmistir. intiyag duydugunda onlardan destek alabilecegini bilmenin

guvenini hissetmistir.

Bir sey oldugu zaman mesela annem hemen okula
gelmediginde ben karsimda mutlaka bir arkadasimin
annesini bulurdum. Bana yardimci olmak (izere orada
bulunanlar hemen koordine olurlardi. Hep ¢ok kollandim.
(Gbkge, 34)

Akrabalar tarafindan kabul edilmeyen veya anlasiimayan 6zneler de olmustur.

Bu onlari kendilerini kisitlamaya ya da saklamaya yoneltmigtir.

Dért yil boyunca TAK’I kabul edemedim. Cevre bilingsiz
olunca.. “Aaa ne icin kullanacaksin? Bu sana zarar verir.”
Siirekli béyle algi vardi. Oyle olunca akrabalarla ¢ok iliskim
yok. Ben dért yil boyunca hig o seyin altindan kalkamadim.
O sondayi saklardim kullanirken, ¢bpe atarken. Yakardim

mesela. Soba vardl. Kimse gbrmesin diye hep yaktim.
(Cagla, 29)

Baran’in deneyiminde ise yakinlari fiziksel bir engeli oldugu igin zihinsel engeli

oldugunu varsaymiglardir. Acima ve garipseme tepkileri vermiglerdir.

Eger bu cocuk engelliyse sakatsa burada da (beynini
gobstererek) problem oldugunu duisdntyorlar. Hatta ben
onlarin konustuklarini anlayip cevap verdigimde “Aaa baya
bu anliyor.” falan gibi tepkilerle kargilagtigim ¢ok. (Baran,
28)

Onlarin anlamayacagi dugunulerek, duyabilecekleri ortamlarda bakimin zorlugu
ya da yasamalarinin anneleri i¢in bir yuk oldugu seklinde sdylemlerde bulunanlar
olmustur. Bu bakis agisi, spina bifidali bireylerin hayatini yaganmaya degmeyen
bir yasam olarak konumlandirmaktadir. Varliklari taninmadiginda, onlar bir birey
degil; bir yuk, bir sorun olarak algilanmakta, yokluklari ise daha “rahat” ve tercih
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edilir bulunabilmektedir. Bu durumda, olumleri toplumsal olarak bir kayip dedgil,

adeta bir ¢ozum gibi gortulmektedir.

5 yasindayim ve ¢ok net hatirliyorum. Annemin bir akrabasi
vardi. “Bu gocuk oliirse ¢ok rahat eder.” dedi. “Bak 5 yasina
gelmis hala altini degistiriyorsun.” dedi. Yok iste. “Her tiirlii
ihtiyacini gériyorsun.” dedi. “Bu ¢gocuk éllirse bak ¢ok rahat
edersin.” dedi. Hani direk bunu sbyleyenler oldu. (Tayfun,
39)

Ozellikle spina bifidall oldugu disaridan gorilen 6zneler etraflarindan tuhaf
bakiglar aldiklarini ya da acima duygusuyla kendilerine bir seyler soylendigini
belirtmiglerdir. Bu durum duygusal zorluklarla yol agmis, bas etmelerini

zorlagtirmistir.

Uzun ydrime cihazi kullanirken... Mesela yazin etek
giydigimde ya da bir elbise giydigimde herkes bana
bakiyordu tuhaf tuhaf. O dénem zorlandim... Millet bana
bakiyordu. “Aaa ayagina ne olmus?”, bir yere gidiyorsun
‘Ayadgina ne oldu?” falan filan diye sorguluyorlardi. O
zaman da boyle ¢ok seydim, hassastim. Agliyordum. (Aysu,
26)

Yarim cihazlar kullandim bir débnem, ayakkabiya monteli.
Mesela teyzeler gériyordu. Teyzelerin hep séyle bir bakis
acisi var, ah canim gencgligine yazik... Aciyarak
yaklagsacaksan, yaklasma. Karsi tarafi daha fazla

yaraliyorsun. (Nehir, 37)

Toplumsal yagsamda karsilastiklari olumsuz tutum ve davraniglar yagsama dahil
olma motivasyonlarini dusurmagstir. Tanimadiklari kigilerden sik sik dogrudan
soru almalari ve bu duruma sinirlenmelerine ragmen tepki vermediklerinde, bu

durum ekstra stres olusturmaktadir.
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Disari ¢iktigimda toplumun bakiglari, ondan sonra
toplumun gértsu, yorumlari. O kadar aci ki hani gergekten

de sizi hayattan sogutabiliyor. (Glil, 41)

Bakiglardan ziyade bir de hi¢ tanimadigim insan bana
“Kaza mi gegirdin?” diyor. Once bir selam ver. Sonra
sorunu sor. Cok garip yani. Allah’im! Ters bir sey demek de

istemiyorum hani kirmamak adina ama. (Selin, 31)

Bakiglar ya da merakli sorular nedeniyle yasadiklarinin yani sira toplum iginde

diglanma, kotu sozler isitme deneyimleri yasanmigtir. Aras bu konudaki

deneyimlerini soyle aktarmigtir:

Ben yolda dolasirken elde baston “Aaa dedeye bak.” “Aaa
topala bak.” Bunlari da yasadim. Gézlyle dévdiler
insanlar... Elde bastonu gériince otobdislerin durmamasi.
Zorluksa bunlari ben de yasadim. Otoblise binerken yer

vermiyorlar. Ben de yasadim. (Aras, 43)

Aras bu deneyimlere ragmen disari ¢gikmaya, yagsama karismaya devam ettigini

ve bunun igin mucadele ettigini ama birgok arkadasinin bu tepkiler nedeniyle

evden c¢ikmak istemedigini, kendileri evde daha guvende hissettiklerini ifade

etmistir.

Tlrkiye'deki 6nyargilarin ne oldugunu anlatsam bitmez.
Bana kétii bakarsa baksin ¢ok da umurumda degil yani. Hig
de umurumda degil hatta. Clinkii neden? Ben kendim igin

varim ben bagkalari igin yokum, var degilim ki. (Aras, 43)

Toplumsal hayata katilimlarini desteklemek amaciyla engelliler i¢in duzenlenmis

¢cok sayida yasa oldugu gorulmektedir. Ancak 6zneler bu haklari ve olanaklari

kullanamadiklarini, toplumun onlara karsi ¢ok duyarsiz davrandigini sik sik

deneyimlemektedirler.
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Metroda arkada anons geciyor engelli, yasli ve hamilelere
oncelik gosterdiginiz igin tesekkir ederim diyor. Ama ben

degneklerle ayaktayim. (Selin, 31)

Rampa, asansér farkli  bir kolaylik bunu ben
kullanamadiktan sonra var olmasi benim ig¢in ¢ok bir sey

ifade etmez agikgasi. (Bora, 27)

Oznelerin toplum ile yasadigi deneyimlere bakildiginda akraba ve komsularla
yasanilan deneyimlerde destekleyici ve yakin iligskilerin yogunlukta oldugu
gorulmektedir. Bir tanigiklik olmayan diger insanlarin ise daha olumsuz bir bakis
acisina sahip ve duyarsiz oldugu soylenebilir. Bununla birlikte yakin iligkide
olduklari kigilerin olumsuz sdylemleri ve tutumlari daha derin yaralar birakabilir.
Ozellikle gocukluk ve genglik donemlerinde yasadiklari deneyimler kendilerine ve
yasama bakig agilarini etkilemistir. Onceki calismalar fiziksel bir engele sahip
olmanin toplumsal diglanmaya maruziyeti artirdigi ve bunun da sosyal katilimi
sinirlayici bir etkiye sebep oldugunu gostermektedir (Shannon vd., 2009). Bizim
bulgularimizda da bu sonuglara paralel olarak olumsuz sosyal davraniglarin
spina bifidall bireyleri daha gok evde zaman gecirmeye zorlayarak sosyal katilimi

azalttigi gorulmektedir.
4.2.3.3. Destek Mekanizmalari ile Deneyimler

Gorusme yaptigim 6zneler, onlarin hayatina dokunarak spina bifida ile yagamak
konusunda onlara yeni imkanlar ve yeni bakis acgilari kazandirarak guglenmelerini
saglayan bazi aktorlerden bahsetmigtir. Bu calismada s6z konusu bireyleri
“guclendirici aktorler” olarak kavramsallastirmaya karar verdik. Bu baglik altinda
hem bu kisilerle kurulan iligkileri hem de sivil toplum kuruluglari araciligiyla

deneyimlenen destek mekanizmalarini anlamaya odaklandik.

Guglendirici aktorler, saglikla ilgili konularda 6zneleri bilgilendirmis, sosyal destek
saglamistir. Cagla’nin deneyimi buna ornektir. Cagla, bakici olarak calistigi evde
yakin iligkiler kurmustur. Bakimini destekledigi bebegin annesi, manevi ablasi
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olarak tanimlamaktadir, onu gesitli imkanlarin varligindan haberdar etmis ve

yasam kalitesini artiracak saglik hizmetlerine erigimini desteklemistir.

“Ben Ankara’ya gidecem. Sen de hemen gel.” dedi. “Orada
¢ok iyi doktorlar var.” dedi. Hem 6zgiivenimi destekledi hem
ihtiyaclarimi o karsiladi. O kadar iyi oluyorum ki ytirtiydsim
bile degisti... Bakis a¢gim c¢ok degisti manevi ablamla.
Dedigim gibi bu seviyeye gelmemin nedeni odur. O bana
dokundu. (Cagdla, 29)

Gul ise tedavisi i¢in bir sure yengesinin bakiminda onlarla birlikte yasamistir.
Yengesi saglikla ilgili konularda bilgili biri oldugu i¢in saghgina dikkat etmis,
GuUl'in de dikkat etmesi gereken seyleri 6zenle ona hatirlatmigtir.

iste “Bak basi yarasi olacak, bunu yapmaman lazim.

Hareket yapmamiz lazim.” falan derdi. (Gdl, 41)

Spina bifidayla yasayan kisilerin dizenli olarak gorustugu saglik ¢alisanlarindan
biri de fizyoterapistlerdir. Onlarla diger saglik ¢alisanlarina kiyasla daha sik ve
uzun sureli temas halinde olurlar. Gorusme yaptigim ve fizyoterapiye giden
ozneler kendilerine dair bir¢ok bilgiyi orada edindiklerini ifade etmistir.

Benim ufkumu actl. Daha pozitif bakmama vesile oldu. O
fizyoterapist oldugu igcin daha ileri yagslardaki spina
bifidalilarla da ¢alismigti ve onlarin bir aile kurduklarindan
falan bahsettiginde ben sok olmugtum. Clinkii 0 zaman ben
bir aile kurabilecegimi bilmiyordum. Kag yil yasayacagimi

da bilmiyordum. (Baran, 28)

Bir fizyoterapistim var benim. 20 yildan beri abi diyorum ben
artik ona. Yani benim abim niteliginde. O sag olsun her bir

konuda bizi aydinlatiyordu. (Orhan, 30)

Guglendirici aktorler, 6zneler yasadiklari zorluklarla bas ederken onlari dinlemis,

sorunlarin ¢ozumune katki saglamig ve tavsiyelerde bulunmuslardir. Tayfun'un
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ustasi onu giraklik okulu igin tegvik etmis, toplumsal yagsamda kendine guvenini

artiracak konugmalar yapmistir.

“Insan kendini kisitlamadigi siirece égrenir.” dedi. Bircok
kez. “Aslinda sen kendini kisitladiktan sonra kendine zarar
vermis olursun.” dedi. Sag olsun ¢ok gercekten ¢cok onun

destegiyle okula girdim. (Tayfun, 39)

Umay bu destegi spor yaparken takim hocasindan almistir. Su sekilde ifade

etmektedir:

Beni hayata baglayan basketbolla bircok sey &6grendim
aslinda. Birgok kez bilmedigim noktalarda tamamen benim
evde bir annem var ama takima gittigimde de bir annem

daha var modundaydim. (Umay, 28)

Baran'in deneyiminde ise, yasadiklariyla basa g¢ikmasina dini bir agiklama

getirmek rahatlatici olmustur.

Tam béyle ergenlikte neden ben diyecegim dénemde imam
oyle degil deyip ilk izahini yapmigti bana. Ve ¢ok da o kadar
mantikli yapmigti ki bunu sirf béyle inanmam gerektigi igin
babadan miras inangla degil baya glizel agiklama yapmisti.

Bu da beni baya bir gétirdi agikgasi. (Baran, 28)

Dernekler, savunuculuk yapma ve engellilere yonelik politikalarin sekillenmesini
etkilemenin yani sira engelli bireyleri bir araya getirerek birbirleriyle baglantida
olmalarini ve bilgi paylagimini desteklemektedirler. Gorugme yaptigim kisilerden
on biri engellilikle ilgili sivil toplum dernekleriyle iletisim halinde veya aktif halde
gorev almaktadir. Birden fazla engelli dernegiyle baglantida olan, her birinden

cesitli bilgiler edinen ve bilgilerini paylasan 6zneler de bulunmaktadir.

Derneklerin fiziksel bir mek&n saglamasi Ozneler igin bir sosyal alan
olusturmustur. Spina bifida nedeniyle Orgun 6grenime devam edemeyen

Kardelen, zamanini sik sik dernekte gegirmigtir.
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Acik &gretim lisesinde okumak zorunda kaldim. Bana
uygun bir lise olmadidi icin. O ylzden dolayr okul hayati
yoktu, sonra dernekle tanismistim... Dernege gidip

geliyordum. Onun diginda evdeydim. (Kardelen,30)

Ayrica derneklerde kurulan arkadagliklar kendilerini daha iyi ifade edebildikleri,
daha iyi anlasildiklari bir ortam sunmustur. Bu durum ayni zamanda kendileriyle

kurduklari iligkiyi de olumlu etkilemistir.

Dernek arkadaslari bambaska yani. ... Hayatimda en
6nemli ve en deger verdigim onlar. Clinki onlarla her seyi
¢cok rahat paylasabiliyorum, yapabiliyorum, yasabiliyorum, -
ruz aslinda. (Toprak, 29)

Kendimi gergekten ¢ok yalniz hissediyordum. Cilnki
cevremde hig boyle problem yasayan kimse yok... Orada
tanistim iste benim gibi spina bifida olan insanlarla bu bir
rahatlama verdi bana agikgasi... Hani yalniz degilmisim gibi
hissettim. Ondan sonra biraz daha kendimle barisik hale
geldim. (Serra, 25)

Sivil toplum kuruluglari sosyal bir alan olusturmakla birlikte spina bifidayla ilgili
bireyleri ve yakinlarini bilgilendirmekte, dernekte bir arada olan Kkigilerin
deneyimlerini paylasmasini saglamaktadir. Selin, tesadufen dernegin actigi
standi gordugunde dernekten haberdar olmus ve sonrasinda onlarla bagini
devam ettirmistir. Spina bifidayla yasamak konusunda onlardan destek almistir.

Benim spina bifidaya dair ¢ok fazla bilgim yoktu ve dernekle

alakall hi¢ bilgim yoktu diyebilirim. (Selin, 31)

Serra ise rahatlikla spina bifida hakkinda konusacagi kisilerle birlikte olmustur.
Onun problemlerine tanik olan ve tecrubelerini dinleyebilecegi kigilerle olmak

hayatini anlamlandirmasini ve duzenlemesini desteklemigtir.
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Rahat rahat ilk defa durumumu rahat béyle kimseye hani
utanmadan ya da béyle cekinmeden anlatabildim. Hani
onlarin da bir cevabi vardi soracagim geylere daha
dogrusu. Cok iyi gelmisti bana ya. Bu bana bence glizel bir

sey katti. Glzel bir cevre edindim. (Serra, 25)

Sivil toplum kuruluglariyla baglantida olmak engelli haklari, politikalari hakkinda
bilgi sahibi olmay! da artirir. Yasanilan zorluklara daha genis bir pencereden

bakabilmeyi destekleyebilir.

Ne zaman ki engelli dernekleriyle tanistim. Arkasindan hak
temellilik nedir diye bir kavramla tanistim, birgok egitime
gittim. Egitimlerden sonra agik¢asi benim engelli haklarina
bakis a¢im fazlasiyla degisti. ... Hani biz hep kendi
6zelimizde yasadigimiz zorluklari biliyoruz ya ve o zorluklar
tizerinden hep en zoru biz yasiyormuguz gibi geliyor. Ama
baktiginiz zaman herkesin zorlugu kendine gére

degiskenlik gésteriyor. (Nehir, 37)

ikinci bireylesme sirasinda, temel; arkadaglar, erkek arkadaslar ve kiz arkadaslar
ve akil hocalari gibi aile digi onemli nesneleri icerecek sekilde genigletilir.
Ebeveynlerden psikolojik ayrilma surecini kolaylastirirlar (Colarusso, 1990).
Gorusme yaptigim kisiler icin yasamlarina sonradan giren bilgi sahibi tanidiklart,
sivil toplum kuruluglari araciligiyla edindikleri arkadasliklari bu rolde yer alarak

onlara destek olmuslardir.
4.2.4. Romantik iligki Deneyimleri

Bu alt temada gorugsme yaptigim kisilerin romantik iligkilerle ilgili deneyimleri ele
alinmistir. Bes 6zne, daha once hi¢ iliski deneyimi yasamadiklarini belirtmistir.
Sebep olarak, erken calismaya baglamalari nedeniyle firsat bulamamalari,
utangacliklari ve iligkinin getirebilecegi kisitlamalar nedeniyle bu durumu

ertelediklerini ifade etmislerdir.
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Isin giiciin g¢alismak olunca. O tarz gseylere vakit

ayiramayinca bu konulara soguk oluyorsun. Kuzey, 37)

Ben utangag birisiyimdir ya, béyle konulari higc agmiyorum.
(Cinar, 27)

Kendimi o ybnde kapadim. Kendi kendime yeter olmam
lazimdi. Maddi manevi. Hani kars! tarafa glivenemedim.
(Menekse, 48)

iliski deneyimi olan &znelerle partneriyle spina bifida sireclerini paylasma
deneyimleri Uzerinden konustuk. Partnerleriyle bu konuyu konustuktan sonra
aldiklari destek veya yasadiklari olumsuz deneyimlerin neler oldugunu

ogrenmeye calistik.

Spina bifida her zaman disardan anlasiimadigi i¢cin boyle bir durumda olan
Ozneler bazen en bastan sdylemis, bazense bir sure sonra saglik durumlari

hakkinda bilgi vermistir.

Spina bifidayla ilgili bir ¢ekincem olmadi. Direk bagtan
s6yledim  zaten her seyi. Daha  basladigimiz
baslayacagimiz ilk anda dedim bdyle béyle bir durum var.
Bilgin olsun buna gbére devam edelim. O da tabi ilk
6grenmenin sokuyla bocaladi. Ama sonrasinda o da ¢ok
glizel toparladi ve hep destek oldu. (Toprak, 29)

Ik yiin béyle son dénemleriydi, ona da séyledigim.
Abartmamam gerektigini igte bunun bir hani rahatsiz
olunabilecek bir sey olmadigini séyledi. Onun igin de
problem olmadigini séyledi ki bu konuda her sikinti
yasadigimda da yanimda oldu. (Bahar, 29)

Bir stire sonra anlatmigtim spina bifidallyim diye, sonda
kullaniyorum falan. Bana sordugu soru sey olmustu “Cocuk
dogurabilecek misin?” gibi bir sey. Ayrilmistim. Yani direkt
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sey olarak bakiyorlar. Farkli bir gbzle bakmaya
baslamiglardi bazilari. (Yildiz, 32)

Saglik durumlariyla ilgili konugmak, sonrasinda olumsuz bir tepki alma ihtimali
oldugu igin zaman zaman zor olmustur. Gul Ozellikle ergenlik doneminde

yasadigi endigeleri su sekilde paylagmistir:

Engelli oldugunuzu bilince igler farklilasiyor ve siz bunu
zamanla yasaya yasaya kabulleniyorsunuz. Yani bu size
normal geliyor. Evet, ben engelliyim, begenilmeyebilirim.

Ben engelliyim, sevilmeyebilirim vesaire gibi. (Gll, 41)

Bu endigelerle birlikte partnerleriyle spina bifida hakkinda konustuktan sonra bazi
Ozneler destekleyici bir geri donus almigtir. Partnerleri, onlara hem duygusal
destek vermekte hem de gunlik yasamin iginde ihtiya¢c duyduklar noktalarda
yanlarinda olmaktadir. Serra’nin deneyiminde inkontinans sorunlari sonradan
bagslamigtir. Cocukluk doneminde bdyle bir problem yasamazken sonradan TAK
kullanmasi gerektigini kabul etme ve alisma surecinde partnerinin destegini

almistir.

“Sonucta bu senin bébrek sagligini koruyacak. Hani sorun
etme. Hani yaninda, sey gibi digin, yaninda tagidigin bir
sey iste neyi telefonumuzu ayirmiyoruz ya mesela
telefonunmus gibi dlsdn, kullanman gereken bir gey.
Onunla barisik olman gerekiyor.” dedi. Bu sekilde
gercekten desteklendim ben. (Serra, 25)

Ozneler her ne kadar bu spina bifidadan dolayl idrar kagirma sorunu
yasandiklarini bilseler de toplumsal hayatta karsilastiklarinda zor duygular
yasamaktadir. Irmak boyle durumlarda bazen garesiz ve ne yapacagini bilemez
hissetmektedir. Bu anlarda partnerinin yaninda olusu ve destegiyle daha rahat

harekete gegmektedir.

Avm’nin iginde koguyoruz. Gidemedim yetisemedim

tuvalete ve ben kagirdim Avm’nin ortasinda. Sinirim



109

bozuldu ve aglamaya basladim. “Tamam. Bir sey yok.
Hemen al karti git. Cabuk ¢camasir kiyafet miyafet biseyler
al.” dedi. Gittim. Kiyafet aldim. Gidip degistirdim bebek
odasinda. En blylik destekg¢im o dedigim gibi. (Irmak, 33)

Saglik durumlari hakkinda partnerini bilgilendirdikten sonra, bu sebeple iliskisi

biten 6zneler de olmustur.

Bak terk etti beni ve ben bunun sokunu kaldiramadim. Bu
durum tabi ki gok agir bir durum. Sonugta kargindaki insan

seni sagligin yiizinden istemiyor. (Yagmur, 30)

Kardelen'in deneyiminde ise baslangi¢ta problem olarak gortlmezken, iligki
ilerledikten sonra partneri bunun her ikisi igin zor olacagini sdyleyerek ayriimak

istedigini ifade etmistir.

O dedi ki iste “Ben iki engellinin yapabilecegine
inanmiyorum. Iki engelli, iki tekerlekli sandalyeli engelli
eviilik yapamaz. Hani ylritemez inanmiyorum ben. O
yiizden ayrilmak istiyorum.” Dedi. Iste 6yle ayriimistik.
(Kardelen,30)

Romantik iligkilerde, fiziksel olarak digaridan anlasilan 6zneler henuz flortlesme
sirasinda da olumsuz tepkilerle kargilagmislardir. GUl'n bir anisi bu duruma

ornek olarak verilebilir:

Dénme dolaba oturduk bir arkadas grubumuzla.
Déndugimiz siirece geng bir delikanli beni kesiyor,
go6zlerimin igine bakiyor, guliimsdyor iste. Telefon hareketi
falan yapiyor. Ben de bakiyorum. Sonra tam inecegim
zaman engelli oldugumu gériince ortadan yok oldu. Yani
bazi geyleri bbyle hayatta acisini ¢eke c¢eke tecriibe
edindik. (Giil, 41)
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Ozneler ve partnerleri evliligi disiindigu durumlarda, partnerlerinin aileleri onlari
istemedigi ve partnerleri de ailelerinin tepkisi nedeniyle karar degistirdigi icin

ayriliklar yagsanmistir.

Ailesi tarafindan kabul edilmeyince o ig de bitti. Engelimi
engel gérdiler éyle sbéyleyeyim. Bana denilen “Engelli
adam hicbir is yapamaz. Engelli adam aile bakamaz.”

tarzinda. “Engelli adam evde oturur seni de evde oturtur.”
tarzinda. (Orhan, 30)

Engelli bir erkek arkadasim vardi ve annesi beni engelli
oldugum igin kabul etmedi. Annesini dinleyerek ayrildi

aslinda benden. (Umay, 28)

Partnerin ailesi tarafindan olumsuz kargilanmak ve partnerin de ailesinin kararini

takip etmesi gelecekteki romantik iligkilerine bakiglarini degistirmistir.

Hayatimda iki 6zel kisi oldu. Ikisiyle de iliskilerimin
bitmesinin sebebi ailelerinin beni istememesiydi... Yani her
yeni insan tanimaya c¢alistigimizda yine ayni seyleri
yasayacak miyim korkusu yaratiyor. Galiba en fazla beni

yaralayan nokta &zel iliskilerim. (Gbkge, 34)

Diger oOznelerden farkh olarak Umay’in partneri ailesinin kargi c¢ikmalariyla

kararini degistirmemisgtir.

Zor bir sire¢ oldu aslinda evlenmemizde, biz kagarak
eviendik egsimle. Onun anne babasi kabul etmemezlik yapti,
istemediler beni. Kaynanam engelli olmayan memur bir

gelin istedigi igin. (Umay, 28)

Gorusme yaptigim kKigiler saglik durumlari nedeniyle onlara bir hata yapmislar
gibi yaklasiimasiyla ¢ok sik kargilagsmaktadirlar. Kendi kontrollerinde olmayan
saglhk durumlari partner olarak istenmemelerine sebep olmustur. Gokge’nin da
dedigi gibi “kiginin de engelli olmakla ilgili bir degistirebilecegi bir durum yok.
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Bdéyle bir var olusu var ve dolayisiyla bu bir su¢ da degil.”. Bu deneyimlerin yani
sira yasadiklari problemleri anlayip, onlara destek olan partnerlere sahip 6zneler
de vardir. Cesitli sorunlarla micadele ederken yanlarinda bir desteklerinin olmasi
onlari olumlu etkilemektedir. Literature bakildiginda udriner inkontinans
problemlerinin romantik iligkilerde dnemli bir ol oynadigi gortlmektedir. Bununla
birlikte, hastaligindan dolayr reddedilme endigsesi de bu arastirmanin
bulgularinda oldugu gibi sikca gorulmektedir (Heller vd., 2016). Toplum ile
deneyimler temasinda oldugu gibi burada da romantik iliski partnerinden ziyade
spina bifidali bireyi tanimayan kisilerin (partnerin ailesi) gorusleri bu kigilerin
olumsuz deneyimlerini artirmistir. Bununla birlikte partnerle kurulan guglu ve agik

bir iletisimin destekleyici rolu de bu arastirmanin bir baska sonucudur.
4.2.5. Galigma Hayati Deneyimleri

Gorugsme yaptigim Kigiler calisma hayatinda gesitli destekler aldiklari ya da
desteklenmedikleri durumlarla kargilagsmiglardir. Calisma hayatinda o6zellikle
cesitli fiziksel duzenlemelere ihtiya¢ duyulmaktadir. Hareket etmek i¢in kanedyen
ya da tekerlekli sandalye gibi yardimci araglara ihtiya¢ duyan kigiler i¢in erisilebilir
ulagsim yontemleri ve onlara gore dizenlenmis binalar olmalidir. Bazi 6zneler ig

yerlerinin bu ihtiyaglari goz 6nune alarak duzenleme yaptigini ifade etmigtir.

Ulasimda zorluk yasiyordum. Sonra baktilar iste hani ben
zorlaniyorum beni oradan aldilar, ana merkeze getirdiler.
Su an iste merkezde calisiyorum, burasi oraya gére ¢ok
rahat. (Kardelen,30)

Calistigim birim sehir iginde oldugu igin normalde buraya
servis yok. Benim igin 6zel olarak ayarlandi servis. (Cemre,
47)

Patronum gergekten ¢ok anlayisli bir insandi. Hani rampa

yaptirdi...(Umay, 28)

Erisilebilirlik yalnizca ulagimi saglamak olarak duasunulmemelidir. Kisisel

ihtiyaglarin karsilanmasi iginde diizenlemelere ihtiyag duyulabilir. Ornegin Gul'iin
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deneyiminde, yalnizca alaturka tuvalet bulunan is yerinde, onun kullanimina

uygun bir alafranga tuvalet inga edilmigtir.

Bir bayan arkadasimiz ben gelmeden, is yerine
baslamadan &nce benimle alakali arastirma yapmisti.
‘Engelliler icin ne yapilabilir?’ gibisinden. Bana ayri bir

tuvalet yapildi. Bu ¢ok 6nemliydi. (Gl, 41)

Yagmur'un is yerinde ise hasta bezlerini bulundurabilecedi bir dolap tahsis

edilmistir. BOylece daha kolay bir sekilde kullanimini gerceklestirmigtir.

Dolabimiz vardi tuvalette. Anahtari sadece bendeydi. O
dolaba ben hasta bezlerimi koyup, tuvalette rahat temiz bir

sekilde degistirmesini yapiyordum. (Yagmur, 30)

AQir kaldirmak spina bifidalilar i¢cin gogunlukla zorlayicidir. TAK kullanimi yoksa
ve inkontinans problemleri yasiyorsa rahatlikla tuvalete erismeleri 6nemlidir.
Serra bu ihtiyaclarn hakkinda is yerini bilgilendirdiginde kendisine destek

olunmustur.

Part-time bir magazada bir deneyimim oldu ama iste agir
falan kaldiramiyordum ya da sik sik tuvalete gitmem
gerekiyordu. Bu durumlari belirtmigtim. Onlar da anlayigla
karsiladilar. Hani sorun yaratmadilar bana bu konuda

yardimci oldular. (Serra, 25)

Bazi 6zneler igin is yeri disinda duzenlenecek is ya da sosyal etkinliklerde de

erigilebilirlik intiyaglari g6z 6nunde bulundurulmustur.

Is hayatinda da hala her organizasyon énce benim rahat
edebilecegim yere goére ayarlaniyor. Bu benim sansim
bence hayattaki sansim dogru insanlarla karsilagiyor
olmak. (Gbkge, 34)

Ancak tum 6zneler igin bu ihtiyaglar calisma hayatinda karsilik bulamamis, onlari

elde etmek i¢cin zaman zaman uzun mucadeleler vermeleri gerekmistir. Bilindigi
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gibi TAK kullanilirken enfeksiyon olugsmamasi igin temiz bir ortama ihtiyag vardir.
Bazi 6znelerin ig yerleri bu ortamin saglanmasi igin dizenleme yapmamiglardir.

Bu da saglik sorunlarinin artmasina yol agmistir.

Erkekler tuvaletinde klozeti pisuar olarak kullaniyorlardl.
Ama benim TAK yapmam igin temiz bir klozete oturmam
gerekiyordu. Hal béyle olunca baya bir zorlandim hatta idrar
yolu enfeksiyonuna yakalandim. Sonra amirlerime israr
ederek defalarca sbyleyerek belki on kere belki yiiz kere her
glin séyleyerek galiba 4 ya da 5 ayin sonunda bir engelli

tuvaleti yaptirdik. (Baran, 28)

Tuvaleti ortak kullandigimiz igin erkek bayan. Yani normal
bireyler bile o tuvaleti kullanmaya yeltenmiyorlardi.
Diisiiniin benim sonda yapmami. Enfeksiyon, enfeksiyon,
enfeksiyon. Tek bir tuvalet ve herkes kullaniyor. Sonda
yapmazsam olmayacak, yaparsam zarardayim. Dile
getirdim kacg kere bir tuvalet daha ayarlayayim bir seyler

olsun, olmadi. (Selin, 31)

Spina bifida nedeniyle yasadiklari zorluklari aktarmalarina ragmen onlar igin
herhangi bir ek destek ya da duzenleme yapmayan ¢alisma yerleri olmustur.

Is yeri hekimine ben biitin problemlerimi anlatmama
ragmen bunlar igin hicbir sekilde ufak da olsa bir yardimimiz
olsun sana ig igerisinde galigirken senin kosullarini bir tik
daha arkadaglarin veya bizler kolaylagtiralim gibi bir sey ya
da daha farkli bir éneri bir ¢ézim higbir sey sunulmadi.
(Irmak, 33)

Orhan’in deneyiminde ise is yerinde c¢atisma yasadiginda fiziksel engeli
kullanilarak kargisina zorluklar ¢ikariimigtir. Siklikla ¢caligsmayan bir asansorin

oldugu binada ¢alisma odasi Ust katlara verilmis, merdiven kullanmak zorunda
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birakilmistir. Kurum iginde sorunu ¢ozmedigini sendikadan destek olarak ¢ozime

ulastigini aktarmistir.

Bazi kisiler engelliye falan yardimeci olmuyorlar. Ornegin
muddrimle falan tartismigtim. Eee beni tuttu yukariya verdi.
(Orhan, 30)

Calisma hayatinda hemen hemen her 6znenin karsilastigi bir zorluk ise bir nevi
kendilerini ispat etmek durumunda kalmalaridir. Kendilerinin de o isi yapmaya
yeter olduklarini amirlerine ya da galisma arkadaslarina gostermeleri gerekmistir.
Toplu bir sekilde engelli ise alimiyla galismaya baglayan Baran, kendisi ve onunla

baglayan 15-20 kisi i¢in yasadiklari deneyimi soyle ifade etmisgtir:

Kendimizi kabul ettirdik énce geri zekali olmadigimizi.
Ondan sonra kendi bagimiza kendi isimizi gérebilecegimizi,
yemegimizi yiyebilecegimizi, telefona cevap
verebilecegimizi, soruldugunda cevap verebilecegimizi,
glinaydin diyebilecegimizi, sdyleyeni anladigimizi falan
Once bir ifade ettik insanlara. Zor bir sirecti. Bunu zaten
hayatinda binlerce kez yasamissin bir daha yagiyorsun.

Yani ige basladigina sevinemiyor insan. (Baran, 28)

Nehir de is yerinde kendisini anlatmasinin ¢gok uzun zaman aldigini, her yer
degistirdiginde yine anlatmasi ve insanlarin 6n yargilarini kirmasi gerektigini

sOylemigtir.

Memur olarak atandim gittim. Once bir sok gegirdiler. Yani
ne yapacaksin diye. 2 yil kadar béyle béyle angarya isler
yaptim ama ondan sonra bu benim isim degil deyip rest
cektim ve kapasitemin farkina vardilar. Neyi yapip neyi
yapamadigimi gérddler.... Maddrltigin bagka bir yerine
gectim mesela. Burada da ilk bir kaldilar. Hani ne
yapacaklar ne edecekler? Burada da yine anlattim. Baska

yere gitsem bagka yerde de anlatacagim. (Nehir, 37)
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Dolayli ya da dogrudan fiziksel yetersizlikleri nedeniyle o isi yapmayacaklari ifade

edilen 6zneler olmustur.

Ben magazada calisirken “Sen mi ¢alisacaksin?” dediler
bana ve ben orada 3 senemi verdim. 3 sene ¢alistim orada
muddr oldum yani ilk ise baglama seyinde gittigimde bir
ki¢giimsediler. “Sen yapamazsin, sen ne kadar yapacaksin,
sonucta ayaginda sey var, sorun var, sikinti var, yorulursun,

ustesinden gelemezsin.” gibisinden konustular. (Aysu, 26)

Sen hani bedensel yetersizliktesin, o ylzden bir sey

yapamazsin noktasina da getiriliyorsun. (Nehir, 37)

GoOkege’nin deneyiminde ise galisma arkadaslari ona zorluk ¢ikarmamak igin ig
vermemek, hassas oldugu, hemen Gzulecegi dugunulerek iletisim kurmamak gibi
tepkiler vermistir. lyi niyetli sebeplerle olsa da bu durum agilana kadar is ve sosyal

anlamda bir ¢esit dislanma yasanmigtir.

ilk sene kendini kanitlamakla ilgili bir seyin oluyor. Ciinkii
mesela insanlarin bana hig is vermedigini filan hatirliyorum.
Engellilerle ilgili garip bir kani var. Boyle iste ¢ok kirilgandir.
Bir sey s6ylersem Uzlliir, bir sey istemeyim simdi bos ver
filan gibi. Ben onu kirmak igin ¢ok ugrastim. insanlar ben
kirilacagim diye benden higbir sey istemiyorlardi. Ben

gecerken yoldan cekiyorlardi filan. (Gbkge, 34)

is hayati insan yasaminin biyik bir bdlimini kapsamaktadir. Tam zamanli
galisildigi dusinildiginde bir haftanin bes gini orada gegmektedir. Is
yerlerinde saglik i¢in gerekli olan duzenlemelerin yapilmasinin ne kadar énemli
oldugunu buradan anlayabiliriz. Bireylesme ve bagimsiz yasam spina bifidali
bireylerde is bulma ve isg hayatindaki basarinin temel 6gelerini olusturmaktadir
(van Mechelen vd., 2008). Gorustugum kisilerden bazilari ¢aligsma kosullarinin
iyilestirilmesi konusunda patronlarindan kismen destek gérmus olsa da, 6znelerin
geneli is yerinde kendi saglik durumlarini koruyarak calisabilme konusunda
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birgok zorlukla karsilagmaktadir. Bu zorluklarin Ustesinden gelmek igin yine gogu
zaman kendi durumlarini bagkalarina anlatarak ¢ézum bulmaya ¢alismaktadirlar.
Bu durum daha Once yapilan arastirmalarla da benzerlik gdstermektedir
(Murayama vd., 2024). Spina bifidali bireylerin galisma hayatina gegisleri ve
devamlari i¢in ihtiya¢ duyduklari destek mekanizmalari bu alandaki zorluklarin
ustesinden gelebilmeleri ve bireylesme yolundaki bu donemeci rahat bir sekilde
gecebilmeleri icin Gnemlidir.

4.2.6. Sosyal Kaygi Deneyimleri

Toplumsal yagsamin i¢ine dahil olmak toplumun yargilarina ve bakis agilarina da
maruz kalmak anlamina gelmektedir. Bu bakis agilari olumsuz oldugunda kisiler
kaygi yasayabilir ve bu kaygiyl yagsamamak igin daha az hayata karismaya meyilli
olabilirler. Bu duruma Cagla’'nin su ifadeleri iyi bir ornek olacaktir:

Bir ortama girmezdim kesinlikle. Hala bile &yleyim. Bir
dugtine gitmem. Cok nadir giderim. Bakis acgisi beni ¢ok
etkiliyor. Acaba ne diyecek? Acaba bu benim hakkimda ne
diyecek ydrudligim zaman? Psikolojik olarak da o
zamanda 06yleydim okula giderken de hep 6yleydim simdi

de 6yleyim. (Cagla, 29)

idrar kagirma problemi yasayan kisiler icin bu konudaki kaygilar toplumsal
yasama katilmlarini kisitlamaktadir. Katildiklarinda ise hem kendilerini surekli
kontrol etmelerine iligkin kaygilar hem de en hizli nasil tuvalete gidebileceklerine
iligkin planlama kaygisi deneyimlemektedirler.

Her an bir sey olabilir ve rezil olabilirsin. Yani bunu bildigim
i¢cin ortamlara girmek istemiyorum. Culinki her an nerede
tuvalet bulucam da gidicem? Bunlari hep disdnddgim igin

ister istemez uzak kaldim. (Irmak, 33)

Isyerinde veyahut da sosyal hayatta arkalardayim, devamli

gézim etrafta. Niye? Sey ariyorum. Lavaboya en yakKin
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nereden gidebilirim? Onlari arastiriyorum. Hangisi yakinsa

oraya oturcam. Kuzey, 37)

Gittigimiz yerde yakinda bir yerde yoksa bu beni ¢ok
tedirgin ediyordu ve ben artik insanlarla gériismek

istemiyordum. (Serra, 25)

Bu konuda duyulan kaygilar sadece yakin gevreyle iletisimin devam etmesine,
yeni bir sosyal cevreye girmeye dair korkulara da sebep olmustur. Bu bakis agisi
yasami oldukga kisitlamaktadir.

Yani cevremde bilen insanlarla beraberim. Yabanci bir

insani tanimak gérmek pek yapmiyorum. (Bahar, 29)

TAK kullanimina iligkin kaygilar da deneyimlemektedirler. Ev ve ig yeri gibi rutine
dahil olmayan yerlere gittiklerinde normalde kullandiklari siklikta TAK kullanmaya
dair gekinceler yasamaktadirlar. Misafirlige gitmislerse onlari rahatsiz etme ya da

disardalarsa steril olmayan tuvaletler endise sebebidir.

Bir yere qittigim zaman ¢ok rahat TAK takamiyorum. Glinde
sekiz ya da alti TAK takiyorken onu dbérde lge
dusdriyorum. Aslinda yapmamam gerekiyor ama. Bir yere
gideceksem siviyr azaltiyorum. Bu da ne oluyor? Siviyi

azalttigim gibi enfeksiyon olusuyor. (Cagla, 29)

inkontinans  problemleri toplum tarafindan tam anlasilimadigi icin ve
anlasilmayacagina, tuhaf bulunacagina iligkin endigeler nedeniyle bazi 6zneler

bu durumu paylasmamayi se¢cmektedir.

Béyle problemlerim oldugunu ben séyleyemedim. ilk basta
utandim acgikgasi, ¢linkli bana utanilacak bir seymis gibi

geliyordu, aslinda dedil. (Serra, 25)

Okul énliikleri koyu renktir ya anlasilimaz yani. Idrar mi
baska bir sey mi oldugu. Genelde hasta oldum falan

diyordum. Ki bunu ¢ok yaptim. Universitede de. Cok



118

yasadim yani basima geldi. Oyle demek zorunda kaldim.
(Bahar, 29)

Ancak etraftakilerle bu durumu paylasmamak, onlar igin daha zor kosullar
olusturmaktadir. Ornegin Yildiz bir yil boyunca yurtta yagamistir. Ancak kimse
tarafindan bilinmesini istemedigi igin asagidaki gibi bir yontem gelistirdigini

aktarmistir:

Kimseye anlatmiyorum falan, iste seyler alirdim. Kliglk
siyah posetleri alirdim, evde ona tek tek pogetlerdim. Yurda
Oyle getirirdim. Sonra tek tek poseti alip ondan sonra

tuvalete girerdim. (Yildiz, 32)

Bazen yakin arkadaslariyla paylasmak bile zor olmaktadir. Bahar en yakin
arkadasina tanigsmalarindan bes yil sonra spina bifida tanisi oldugunu anlatmistir.
Ogrendiginde arkadaslik kurmak istememesinden ve ona acimasindan endise

duymustur.

“Hani acaba istemez mi?” gibi bir sey sardi beni. llk basta
onun igin gekindim. Sonra bilirse acaba bana daha mi ¢ok
uzdlir, daha fazla uzdlir de hani acir gibisine. Biraz da

onun igin ¢ekindim. (Bahar, 29)

Denge problemi yagsama, yavas hareket etmek durumunda olmak da toplumsal

yasama katilmayi olumsuz etkilemektedir.

15 gun iginde toplamda (¢ giin falan digtim mesela
disarida. Tabi insanlarin iginde bunu da yasiyorsunuz. Bu
tarz durumlar yine anlattigim rahatsizliklardan kaynakl iste
yetisememe sorunlari bunlar ve yani tamamen toplumla

iligkilerinizi kisitliyor diyebilirim. (Irmak, 33)

Tekerlekli sandalye ya da diger yardimci cihazlar kullanmayan ama inkontinans

ya da denge problemleri gibi durumlar yasayanlar ilk basta anlasiimadigi igin
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topluma katim konusunda farkl bir zorluk yasanmaktadir. Bu duruma Nehir’in

ifadeleriyle bakarsak;

Dikkatli bakinca ylrimesinden vesairesinden birazcik
sikintili oldugunu anlayabiliyorsunuz. Ama gériinen de bir
sey yok. Onlar kendini anlatmakta ¢ok daha zorlaniyorlar.
Ben kendimi anlatirken yani onlar kadar zorlanmiyorum.
Canku gérinen kismindayim. Hani ben bir geyleri
gésteriyorum. lste degnedi sallayinca benim engelli

oldugumu anliyorlar. (Nehir, 37)

Belirli bir yagsa kadar tanilarini bilmeyen spina bifidalilar da olmaktadir. Taniyi
bilmemek insanlarin kendini anlamasini zorlastirir ve bu durum toplumsal yasami

iki kat daha zorlastirmaktadir.

Mesela 40 dakikalik bir ders siirecinde en az iki ortalama li¢
kez falan tuvalete gitmek istegim oluyordu. Ve bunu
ogretmene soéyledigimde bu bir dersten kagis gibi geliyor.
Sonugta basarili  bir 6grenci degilim... Ama aslinda
gercekten ihtiyacim var ve bunu ben dile getiremiyorum.
(Irmak, 33)

Cocuklukta iste bi bu hani dedim ya idrar meselesinden
biraz boynum blkdlebiliyordu. Hani idrar meselesi
aclldiginda biraz kendine goére igerliyordum. Ben niye

béyleyim? Bu yasa geldim ben niye boéyleyim? Kuzey, 37)

Aras spina bifida ile yasayan kisilerin en buyuk problemini “Toplum igine
cikmak... En buyuk sikintimiz 0.” seklinde ifade etmektedir. Fiziksel zorluklarla
birlikte toplumun bakis acisi ve bakis acilarina dair endiseler de bu problemi canli
tutmaktadir.

inkontinans problemi spina bifidali bireylerde gorilen sosyal kaygi deneyimlerinin
onemli sebeplerinden birisidir (Showen vd., 2021). Bu arastirmaya katilan kisiler
de genellikle disari ¢iktiklarinda veya bir organizasyona katildiklarinda tuvalet
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ihtiyaclarini nasil giderebilecekleri hakkinda kaygilanmaktadirlar. Bunun yaninda
tanimadiklari insanlarin olumsuz bakislariyla ilgili deneyimleri de bir baska sosyal
kaygi sebebini olusturmaktadir.

4.3. AYRISMA BIREYLESMEYE iLISKIN GORUSLERI

Ayrisma Bireylesmeye iligkin Gérlsleri ana temasi 6znelerin dzerklige yonelik
bakis acilarini ve ayrisma bireylesme surecini kolaylastiran ya da zorlastiran
deneyimleri igermektedir. Ozerklige iligkin gbrisleri, ayrisma bireylesme siirecini
destekleyen deneyimler ve ayrisma bireylesme surecini zorlastiran deneyimler

olmak uzere Ug¢ alt temadan olusmaktadir. Bu ana temaya iligkin grafik Sekil 4'te

gosterilmigtir.
Baskalarindan Bagimsiz Eylem
Kendi Kararlarini Aimak
Bireysel Caba ve Micadele:
“Kendimi fark ettigim zaman
diinyaya atandim.”
Ozerklige lliskin Gorusleri Kendine Guvenmek: “Seni kimse
frenleyemez, kimse durduramaz.”
Sorumluluk Hissetmek:
i Ebeveynlerden ayrilmak, ise girmek
Ayrisma Bireylesme
Sdarecini Destekleyen
Deneyimler Hayata Katlma ve Giiglenme Araci
Olarak Spor
Ay"§ma_ Ulagim Ozgurlugu: “Istedigim zaman
Bireylesmeye lligkin Ayrisma Bireylesme istedigim yere gidebiliyordum.”
Gorusgleri Siirecini Zorlagtiran
Deneyimler

inkontinans Problemleri
Erisilebilirlikle ilgili Zorluklar
Baski ve Bagimlilik

Toplumsal Cinsiyet Rolleri

Sekil 4.3 Ayrisma Bireylesmeye iligkin Gorusleri



121

4.3.1. Ozerklige iliskin Gérisleri

“Ozerklige lliskin Gorisleri” alt temasi dznelerin 6zerkligi nasil ifade ettikleri,
kendilerini 6zerk hissettikleri, hissetmedikleri durumlari icermektedir. Bu sayede
Oznelerin 6zerkligi nasil anlamlandirdiklarina odaklanmaktadir. Bu alt tema “1)
Baskalarindan Bagimsiz Eylem, 2) Kendi Kararlarini Almak” olmak Uzere iki

kategoriden olusmaktadir.
4.3.1.1. Bagkalarindan Bagimsiz Eylem

Ozerklikten bahsederken on dokuz 6zne baskalarindan bagimsiz eylemi ifade
etmistir. Bagkalarina ihtiyag duymadan hayatini devam ettirme, hareket edebilme
Ozgurlagu, kisisel ihtiyaglari karsilamak, tek basina aktivitelerde bulunmak,

ekonomik 6zgurlige sahip olmak gibi noktalardan bahsedilmigtir.

Gorusme yaptigim kisilerin 6zerklikten bahsederken en sik kullandigi ifade “kendi
kendime” ifadesidir. Kendi kendilerine eylemde olmak onlara Ozerkligi

cagristirmaktadir.
Kendi isimi kendim gérebiliyorsam... (Yildiz, 32)

Kendi kendime yetebilmek maddi, manevi, ruhsal, duygusal
ybénden kendi kendime yetebildigim her an, yani Ozerklik olarak

kendimi gergeklestirmis olurum. (Menekse, 48)

Ayaklarimin (stliinde durmak yani kendi hayatimi idare edebilmek.
(Cemre, 47)

Bu noktada Ozneler 6zellikle bir bagkasinin yardimina bagimlilik duyulmamasini
vurgulamigtir. Yasamin iginde yardim almadan ve vermeden var olmak mumkun
degildir. Ancak Nadler (2018)’'in de dedigi gibi surekli yardim alma bagimsizligi
ve Ozguveni olumsuz etkilemektedir. Bu baglamda Toprak ve Bahar kendi
bagslarina kendi ihtiyaglarini kargilamayi 6zerklik olarak ifade etmiglerdir.
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Kendi hayatimi kendim, yardima ihtiya¢c duymadan sdrdiirmek. Ya
illaki yardima ihtiyacimiz hep var, hepimizin var ama yani

baskasina bagimli olmadan. (Toprak, 29)

Birilerine ihtiyag duymadan, kendinizi idare edebileceginiz, maddi

manevi acidan &yle bir yasam. (Bahar, 29)

Spina bifidali bireylerin sik sik karsilastigi inkontinans problemi onlari bakim
verenlerine en ¢ok baglayan durumdur. Gokge, ‘kendi kendinelik’ hissini tek
basina sonda kullanmaya bagladiktan sonra deneyimledigini ifade etmigtir. O
doneme kadar gun i¢inde 3-4 defa bir baskasindan destek alma zorunda olusu

onu bagimh kilmistir.

Sonda kullanmaya baglamakla oldu... Yani bir spina bifidaliya
sorsaniz herhalde bu cevabi verecektir diye diigiiniiyorum. Iki kisi
olarak yasamak kolay bir sey degdil. Kendine yetiyor olabilmek
demek. (Gokge, 34)

Aysu ise gunluk yasamin iginde ihtiya¢ duyduklarini kendi kendine yapmayi
ozerkligin bir parcasi olarak belirtmistir. Ornegin; kisisel bakim ihtiyaglarini
kendinin karsilayabilmesi ya da ulagim konusunda baskalarinin destegine ihtiyag

duymamasi onu 6zerk hissettirmektedir.

Kimseye bagimli degilim. Yani lavaboya gidiyorum, dusumu
allyorum. Ya bunlar benim igin bagimsizlik. Yani bir sehirden bir
sehre mesela tek basima rahatga gidip gelebiliyorum. Kimsenin

destegi olmadan, yanimda birilerini strtiklemeden. (Aysu, 26)

Ozneler hareket edebilme 6zgurligini 6zerklikle bagdastirmaktadir. Engelli
bireyler icin erisilebilir olmayan alanlarda Ozerk hissedemediklerini ifade
etmislerdir. Birgok kamu kurulusu hatta saglik hizmeti veren kuruluslar dahi
erigilebilirlik agisindan uygun degildir. Bu nedenle gorigsme yaptigim kisiler bu
ihtiyaglarini kargilarken bir baskasinin yardimi almak durumunda kalmaktadirlar.
Orhan ve Kardelen evlerini kendi ihtiyaclarina uygun sekilde dizenledikleri i¢in
bu problemleri evde hissetmediklerini ifade etmislerdir. Ayrica takim sporu
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yapanlar icin sporda olduklari zamanlar bu sinirlamalarin olmadigi anlar

olmustur.

Hep engelim engel oluyor. Iste bir yere g¢ikacagim, niifus
muddrliigine gidecegim &rnegin merdiven var. Cevre engel.
Hastanede bir yere gidecegim engelim engelliyor. Ama evde hep
6zerk ve bagimsizim ama digarda degilim. Ne bileyim
yuriiyemedigim zamanlarda tekerlekli sandalyeye biniyorum.
Birisinin indirip bindirmesi lazim hani kendi bagimsizligim yok.
(Orhan, 30)

Yani evimde 6zgdrim. Her isimi kendim yapabiliyorum. Merdiven
basamak olmadigi alanlarda da bagimsiz kendim hareket
edebiliyorum. [s yerinde de hemen hemen &zgiiriim. Yani diiz

alanda. Bir de tabii ki spor hayati. (Kardelen,30)

Bahsedilen somut durumlarin yani sira Yildiz ve Nehir yakinlarindan bagimsiz
eylemlerini duygusal anlamda 6zerk hissettirmesinden de bahsetmigtir. Yalniz
kaldiklari anlar, tek basina yapilan seyahatler kendilerini 6zerk hissettikleri
durumlar olmustur. Yildiz, tek basina yemek yaparken yapacagi seyleri kendine
gore planlamanin onu 6zerk hissettirdigi soylemistir. Nehir ise tek bagina yaptigi
tatil ve is seyahatlerinin bu hissi ona sagladigini aktarmistir.

Su anki hayatimda galiba yemek yaparken bdyle kimse yok ya
etrafimda igte. Orada bir dlinya kurup iste kafamda planlayip neyi,
ne zaman, nasil yapacagimi orada mutfakta bdéyle bir sey

yapabiliyorum. Ozerk hissedebiliyorum herhalde. (Yildiz, 32)

Tatil plani ya da bir proje vesaire bir sey igin, egitim igin Istanbul
Ankara’ya geliyorsam orada 6zerkim, oraya tek bagsina gelmeyi
tercih ediyorum. Mesela o tir egitimlerde refakatgi alabilirim
yanima, talep ettiginde kimse bir sey demez ama ben refakatgi
olmasini istemiyorum. Orada ¢linkli sadece Nehir olmak istiyorsun
(Nehir, 37)
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Ebeveynlerinden ayri bir sekilde kendi hayatlarina dair sorumluluk almak ve bu
sorumluluklari yerine getirebilmek 6zneleri daha 6zerk hissettirmistir. Baran’in

deneyim ve gorusleri buna Ornektir:

Sorumluluklar bana yliklendikge kimsenin bir yardimi ya da etkisi
olmadan kendim bir sey yapmak. Bu insanin &ézgulivenini ¢ok
besleyen bir sey. Kendimi gercekten bagimsiz hissettim g¢linkd
yanimda annem yok babam yok. E ben ergenlige girene kadar
hatta ergenligin sonlarina kadar 6mriim boyuna sirekli bir sekilde
annem ve babam yanimda olacakmig gibi hissediyordum. Cdlnkd
hep o6yleydi. Ama bunun aksini istemeye baglayinca isler degisti.
(Baran, 28)

Ebeveynleri evde olmadiginda ya da onlarin destegi olmadan yapilan aktiviteler
ozerk hissettirmigtir. Ozellikle ebeveynleriyle ayni evde yagayan 6zneler igin bu
yakinlik kendi o6zerkliklerini hissetmelerini zorlastirmistir. Ozerklik kavrami

aileden uzak sekilde yapilan eylemlerle eslestiriimigtir.

Evde zaman zaman 6zerkim. Evde bizim bliylkler olmadigi zaman,

kardesimin yanina gittikleri zaman. (Nehir, 37)

Biraz aileden kopmak, biraz daha bana iyi hissettiriyor. Clinkii ben
yasadiklarimi unutuyorum galiba o an. O baska bir hayat

canlaniyor géziimde. (Bahar, 29)

Sehir disinda yasadigim dénem. O zaman bayagi bir bagimsiz

hissediyordum. Tek olunca. (Cemre, 47)

Vurgulanan bir diger nokta ise ekonomik 6zgirliiktir. Ozneler, kendi ihtiyag ve
isteklerini karsilayacak maddi guce sahip olduklari zaman kendilerini 6zerk

hissetmektedirler.

Istedigim seylere erisebilmek, ekonomik en énemlisi belki.

Fiziksel daha sonra. (Toprak, 29)
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Birilerine ihtiya¢ duymadan kendinizi idare edebileceginiz

maddi manevi agidan byle bir yasam. (Bahar, 29)

Maddi anlamda 6ngoriilebilir bir hayata sahip olmak (Baran,
28)

Spina bifidali gocuklarin, ozellikle ginluk rutinlerde, saghkli akranlarina kiyasla
daha dusuk 6zerklik seviyelerine egilimli olduklari bilinmektedir (Peny-Dahlstrand
vd., 2012). Ancak buyudukge gelistirdikleri beceriler sayesinde saglik durumlari
nedeniyle ebeveynlerine duyduklari ihtiyag azalabilir. Bir baskasina duyulan bu
bagimlihgin azalmasi gérusme yaptigim kisiler icin de oOzerkligi ifade etmigtir.
Gorugsme yaptigim Kigiler, kisisel bakim ve gunlik yasam ihtiyaglarini kendi
basina gerceklestirmeyi 6zerklik olarak tanimlamistir. Cevresel engellerin varligi
da bir bagkasina ihtiya¢ duyulmasina sebep oldugu igin 6zerkligi 6nemli dlgude
distrmektedir (Rantakokko vd., 2017). Ozneler erigilebilirlik problemleri
yasamadiklari noktalarda Ozerk hissettiklerini aktarmigtir. Ailelerinden ayri
yasadiklari deneyimler de bu hissi vermigtir. Kendileri gibi olma konusunda
yanlarinda kimse yokken daha agik olmuslardir. Ayrica ekonomik 6zgurligun
buradaki roli de g6z ardi edilemez. Ekonomik bagimsizlik, bireyin yakin
cevresine maddi anlamda ihtiyag duymadan kendi gelir kaynaklarini olugturmasi
ve yasamini idame ettirebilmesi agisindan 6zerkligin temel bir unsurlarindandir
(Surowka, 2017). Bu baglamda ozerkligin bir boyutu, bireyin kendi istek ve
ihtiyaglarini karsilayabilme kapasitesine sahip olmasi ve bunu gergeklestirmek
icin baskalarina bagimli olmaksizin hareket edebilmesi olarak agiklanabilir.

4.3.1.2. Kendi Kararlarini Almak

Ozerklikten bahsederken on (¢ 6zne kendi kararlarini almanin etkisini
vurgulamigtir. Kendi ihtiyag ve isteklerini gozeterek karar almak, 6zerklik olarak
ifade edilmistir. Aileleri ya da toplum tarafindan olusturulan beklenti ve baskilari
g0z ardi edebilmenin dnemli oldugunu digunmektedirler. Sizin i¢in 6zerklik nedir
diye sordugumuzda birgok 6zne verdigi yanitla agik bir sekilde kendi kararini
almayi ifade etmistir.
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Eger kendi karakterinden ve ddglncelerinden 6din
vermiyorsan belli bir seviyede kafanin dikine gidebiliyorsan
bildiklerini okuyabiliyorsan (Gékhan, 26)

Su an gayet kendi kosullarim, kendi kararlarim, kendi
yasantim mevcut yani. Gayet 6zerk gayet iyiyim yani. Kendi
istedigim seyler oluyor, istemedigim seyler olmuyor.
(Tayfun, 39)

Kendi kendinize verecediniz karar bence. Ozerklik benim
nazarimda budur. Yani bizim hastaligimizi dlslinerek
veyahut da genel anlamda hani hastallk bazinda
soruyorsaniz,  Ozerklik  kendinize  bir  cumhuriyet
kurabiliyorsaniz o bir 6zerklik bence. Kendiniz bagimsiz bir

diglinebiliyorsaniz o bir 6zerkliktir. (Aras, 43)

Nehir, kendi kararini kendi verebilmeyi farkli bir sekilde ifade etmistir. Yalniz ve
tum sorumlulugu ustlenir halde olmadan kendiyle ilgili kararlari vermek onun igin

Ozerkligi anlatmaktadir.

Ailemle mi yasiyorum, yasiyorum ama kendi kararlarimi
verebiliyorum igte buglin saat kagta kalkacagima ya da
sizinle gériisme yapacagima karar verebiliyorum. Onlarin
mesela bu goérismeden haberi yok..... Tamamen tek
basina her seyi yapmak degil de duruma gére birilerinin de
yaninda oldugu ama kendi isteklerini gergeklegtirdigin bir
hayat. (Nehir, 37)

Menekse, Ozerkligi, bireyin kendi fikirlerini ve degerlerini 6zgurce takip
edebilmesi, bu suregte bagkalarindan herhangi bir kabul beklentisi icerisinde
olmadan kararlarini alabilmesi ve uygulayabilmesi olarak tanimlamaktadir. Bu
yaklasim, bireyin kendi dusuncelerine Oncelik vererek bagimsiz bir sekilde
hareket etme yetenegini vurgulamaktadir.
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Kimseden bir sey beklemeden kimseden sana destek
olmasini beklemeden ya da seni onaylamasini beklemeden
kendi onayini kendin vermek. Kimsenin seni alkislamasini
beklememek, gerektiginde kendi kendine alkiglayip
oddllendirmek. (Menekse, 48)

Gorugsme yaptigim Kigiler, ailelerinin baskisini hissetmeden, kendi hayatlarina
iligkin kararlari 6zgurce alabilmenin, 6zerklik duygusu Uzerindeki olumlu etkilerini
vurgulamiglardir. Bu durum, onlarin kendi degerleri, hedefleri ve tercihlerine
uygun bir yasam surdurebilmeleri agisindan destekleyicidir. Ancak bu kisitlamayi

hisseden 6zneler kendilerini 6zerk hissetmede zorluklar deneyimlemistir.

Ailemin beni bagimsiz birakmasi. Uzerime ¢ok gelmemesi

gercekten. (Yagmur, 30)

Yani babam karigmazsa evet her seyi yapabilirim. Kag¢
yasina gelirsek gelelim iste ailelerin bir baskisi bir 6nlem

almasi oluyor illaki. (Selin, 31)

Engelli bireyler icin o6zerklige ulasmak, medikal yaklagimin sagladiklarinin
otesinde bireysel tercihlere ve ihtiyaclara saygi duyan destekleyici bir ortama
ihtiyag duymaktadir (Cardol vd., 2002). Gorusme yaptigim kisiler de hayati
yasama bicimlerini diger insanlarin gorusleri ve baskilari altinda degil kendi

dusunce ve duygularina gore yasamayi 6zerklik olarak degerlendirilmistir.

Fikren ve vicdanen insanlarin baskisi altinda kalmadan
o6zsayg! temelinde fikirler dretip hayata bu sekilde
bakabilmek (Baran, 28)

Kiginin kendi &6z ddglncelerinin  bence bir baskasi
tarafindan degistiriimeye c¢aligiimadigi bir durum. Kendi
dustincelerim, yasam tarzima empoze ettigim seyler, hayat
géritistim bunlarla ilgili birinin beni engellememesi benim

icin 6zerklik. (Irmak, 33)
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Gorusme yaptigim kisiler aldiklari kararlar dogrultusunda belirledikleri hedeflere

ulasabilme becerisini 6zerklik olarak ifade etmiglerdir.

Kendi istedigini kendin yapmak, yapabilmek, bagarmak.
Oyle denilebilir. (Cinar, 27)

Ben en g¢ok da mental olarak bakiyorum olaya bir seyi

basarabiliyorsaniz bagimsiz oluyorsunuz. (Gil, 41)

iki 6zne ise dzerkligin her zaman mimkiin olmadigini belirtmistir. Yasamlariyla

ilgili kararlar alirken ¢ok fazla degiskenin onlari etkiledigi aktarmiglardir.

Ben de yok. Mutlaka bir seylere baglisin ya devletine
baglisin ya ailene baglisin. Kuzey, 37)

Ana babanin rizasini gbézetmekten tutun da bashekimin

emirlerini yerine getirmeye kadar. (Baran, 28)

insanlar baslangicta ebeveynleriyle veya birincil bakicilariyla, ardindan aile
uyeleri, romantik partnerler ve sosyal gruplarla bag kurarlar. Bu baglar araciligiyla
kendilerini kigilerarasi aci ve varolugsal kaygidan korumaya calisirlar. Bu hayali
baglanti onlara bir guvenlik hissi sunar. Ancak bu bag insanlarin bireylesmesine
ve Ozerkligine mudahale eder (Firestone, 2019, p. 3). Spina bifidall bireyler ve
ebeveynleri arasindaki baglar yasanan saglik problemlerinden etkilenmektedir
(Kawahara & Yamazaki, 2024). Ancak bu kurulan baga karsin kendi isteklerini
ifade etmek Ozerklik igin dnemli bir adimdir. Kendi bakis agisini sergileme ve
bunu agikga ifade etme sorumlulugu alinmalidir (Grotevant & Cooper, 2005).
Gorusme yaptigim kigiler de 6zerkligi anlatirken kendi hayatlarina iligkin kendi
isteklerine uygun sekilde karar almayi vurgulamistir. Ebeveynlerinin ya da
yakinlarindaki diger kisilerin beklentilerinden bagimsiz kendi tercihini
yapabilmenin 6zerklik icin kritik bir onem tasidigini yansitmiglardir. Dunya Saglik
Orgut dzerkligi, “bireyin kendi norm ve tercihlerine uygun sekilde giinliik hayatin
nasil yasayacagini kontrol etme, basa ¢ikma ve kisisel kararlar alma konusunda
algilanan kapasite” olarak tanimlamistir (WHO, 2004). Bu gergeve gorusme
yaptigim Kigilerin bakis acgisiyla értismektedir.
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4.3.2. Ayrisma Bireylesme Sirecini Destekleyen Deneyimler

“‘Ayrisma Bireylesme Sdurecini Destekleyen Deneyimler” alt temasi Oznelerin
ayrisma bireylesme sureclerini destekleyen kaynaklar icermektedir. Hangi
kaynaklarin onlarin yetigkin yasaminda daha 6zerk bir sekilde yer almalarina
destek oldugu aktariimigtir. Bu alt tema “1) Bireysel Caba ve Muicadele, 2)
Kendine Guvenmek, 3) Sorumluluk Hissetmek 4) Hayata Katilma ve Guglenme
Araci Olarak Spor 5) Ulagim Ozglrligi” olmak (izere bes kategoriden
olusmaktadir.

4.3.2.1. Bireysel Caba ve Mducadele: “Kendimi fark ettigim zaman dunyaya

atandim.”

Kendimi ¢ok 6zglr hissediyorum. Ama bunlar hep benim
kendi g¢abalarim. Kimsenin degildi. Kendimi fark ettigim

zaman dlinyaya atandim. (Cagla, 29)

Daha ozerk bir yasam elde etmek igin 6zneler ilk olarak bireysel ¢aba ve
mucadele sergilediklerini ifade etmistir. Cagla yasamin icinde var oldugunu
hissetmeye basladigi zamani yukaridaki sekilde aktarmistir. Ailesinin ekonomik
durumu, saghk hizmetlerine kisith erisim imkani, yasadigi cevrenin engelli
insanlart bakig acilari ve kadin olusu nedeniyle c¢ok cesitli zorluklarla
karsilagsmistir. Kendi bagina verdigi mucadele ve gosterdigi gabalarin sonucunda
hayatina daha 6zerk bir sekilde devam etmistir.

Kolay seyler yasamadim. Yasadigim yerden dolayi. Ne
demek istedigimi zaten anliyorsunuz. Ben c¢ok savas

verdim. Cok micadele ettim. (Cagla, 29)

Menekse ise yakinlarindan yodnlendirme alamadan yapmak istedigi seyleri
kendisi bulup pesinden giderek, spina bifidayla nasil yagsayacagi ya da toplumsal
yasama nasil dahil olacagi gibi, 6grenmisgtir.
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Kendi eksik ybnlerime bakarak onu nasil tamamlarim diye
ugrasarak yani her seyi ben kendi kendime gelistirdim. Hani

kendi psikologum kendim oldum. (Menekse, 48)

Sosyal gevresi tarafindan anlamayacagi, yapmayacagi dusundlen, sik sik
diglanmaya maruz kaldigini ifade eden Baran, toplum iginde kabul edilen ve
fikirlerine dnem verilen birine donusumunu kendini bilgi bakimindan ve psikolojik

anlamda gelistirmek icin verdigi ¢abalarla iligskilendirmigtir.

Hem psikolojik anlamda hem de bilgi birikimi donanim
anlaminda kendimi gelistirerek baya bildiginiz s6ke sbke
aldim. Toplumda bu rolii ben kendim séke séke kazandim.
(Baran, 28)

Gorugsme yaptigim kisiler ¢gocukluk donemlerinde yeterli rehberligi almadiysa
spina bifida ile yasamak konusunda ergenlikle birlikte kafalarinda sorular
olusturmaya ve bunlara cevap aramaya baslamistir. Tam olarak nasil bir taniya
sahip olduklari, karsilastiklari zorluklari nasil asacaklari ya da gelecekte
kargilagsacaklari seylerin neler oldugunu gibi konularda bilgi edinme arayisinda
olmus, bireysel cabalari cevaplara ulasmiglardir.

Ben hep 18’den sonra biraz biraz béyle kendim aragtirmaya
basladim. Kendim neden dedim. Kendim doktora gitmek
istedim. (Irmak, 33)

Aragtirip 6grenmek istedim. O dénemde tabii biraz sey oldu
hastaligimin gelecegine dair bazi senaryolari da 6grenmis
oldum ki su an bir kismini da yasiyorum. Ama iyi oldu yani
0 zaman kot etkilenmigtim ama hazirlikli oldum en azindan

iyi ki arastirmigim. (Baran, 28)

(16-17 yaglarinda) Kendimi arastirma karari aldim.
Herhangi bir tedavi yontemi var mi? Yurtdigindaki tedaviler
vesaire... Oyle &égrendim detayini, derecesi nedir, iste

kimlerde olur en sik. (Bahar, 29)
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Saglik yonetimini dizenlemek igin micadele etmislerdir. Spina bifida nedeniyle
karsilastiklari saglik problemleriyle birlikte yasamlarini nasil kurgulamalari
gerektigini 6grenmeye calismiglardir.

Ben calistim, didindim. Yani ugrasmadan, zorlamadan
higbir seye sahip olamiyorsunuz, olamazsiniz da. Ha biz
hayatta ekside miyiz? Evet -5teyiz, belki -10’dayiz. Uroloji

var, ortopedi var, iste beyin cerrahi var. (Aras, 43)

Ayrisma bireylesme surecinin ana noktalarindan birini ebeveynlerle iligki
olusturmaktadir. Ozneler ebeveynlerinin koruyucu tutumlarina karsi da micadele
vermigtir. Bu mucadelede kendi istekleri dogrultusunda hareket edebilmeleri,

Ozerklik edinmelerine katkida bulunmustur.

ik tek basina sehir disina ¢ikma deneyimimde [zmir’e gittim
mesela dernek kongresi icin. Mesela annem ona da izin

vermemigti, tek basina yapamam edemem diye. (Cinar, 27)

Ailemde beni okutmak istemiyordu ve kimligimi de
cikartmamigti okul yagsima geldigimde ve ben kimligimin
cikartilmasi igin 2-3 sene ugrastim. Ama kimligim ¢ikti ve
kimligim ¢iktiktan sonra yagitlarim dglincl sinifa giderken

ben birinci sinifa basladim ama okudum. (Menekse, 48)

Yildiz, Universite yillarinda kendi karariyla yurtta kalmistir. Dazenli olarak diyalize
gitmesi gerektigi, gégsunde bir kateterle yasadigi bir donemde yurtta kalmayi
sec¢cmistir. Banyo ve pansuman gibi ihtiyaglarini kargilarken oldukga zorlanmistir.
Ancak bu tercihinin kendini gelistirmek agisindan onun igin iyi ve ¢ok dogru bir
tercih oldugunu disinmektedir.

lyi ki de gitmisim. Hani gitmeseydim héalé igine kapanik biri

olmaya devam ederdim herhalde. (Yildiz, 32)

Ergenlik, bireylerin biligssel, duygusal ve sosyal gelisimlerinde belirgin
degisimlerin yagandigi kritik bir donemdir (Steinberg, 2014). Bu suregte benlik
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algisi ve baskalariyla iligkiler Gzerine olusan anlayls henuz tam anlamiyla
yapilandiriimamistir  (Arnett, 2023). Zamanla, bireyler 6z saygilarini ve
duygudurumlarini dig ¢evrenin etkilerinden daha bagimsiz hale getirir; destek
ihtiyaclarini ise kendi tercihlerine gore belirler (Zimmer-Gembeck & Skinner,
2016). Kendi secimlerine bagl bir yagsam gizmeye baslamak gérusme yaptigim
kisilerin bireysel ¢caba gostermelerini ve mucadelelerini ortaya g¢ikarmalarini
saglamistir. Bireysel ¢aba, kisisel degerler ve ihtiyaclarla uyumlu segimler
yapmayl ve Kkisisel ozgurlugu engelleyen zorluklarin Ustesinden gelmeyi
icermektedir (Botti vd., 2022). Bu baglamda saglik durumlarina iliskin
ebeveynlerinden yeterli bilgi alamayan 6zneler, spina bifidayl tanimak, tedavi
sureglerini 6grenmek ve spina bifidayla yasamak konularinda ihtiyag duyduklari
bilgiyi kendi ¢abalariyla edinmislerdir. Ebeveynlerinin korumaci tavirlarina kargi
kendi isteklerini yerine getirme c¢abasi goOstermeleri ayrisma bireylesme
sureclerini desteklemistir. Yildiz'in tUm zorluklarina ragmen saglik bakimini
ogrenmesi ve yurtta devam ettirmesi buna en agik ornektir. Ayrica 6zneler,
topluma, yapabilirliklerini kanittamak amaciyla miicadele géstermislerdir. Ornegin
Baran bilgi duzeyini artirmig, spina bifida ve toplum nedeniyle yasadigdi psikolojik
zorluklara karsl bas etme mekanizmalari gelistirmistir. Oznelerin 6zerkliklerini
gelistirmesini, karsilastiklari zorluklara karsi bireysel bazda gabalar saglamistir.
Bireysel caba ve mucadele kategorisini Menekse’nin ifadeleriyle sonlandirmanin

uygun oldugunu dusunuyoruz.

Yani hak verilmez alinir. Benim sloganim buydu. Hak bir
zaman gelip de “Sen evde oturuyorsun yaa, bu da senin
hakkin al, bu da senin olsun.” demez. Ben her zaman almak
istedigim seyi gidip kendim aldim. Ne kadar zor olsa da bir

yolunu buldum ve aldim. (Menekse, 48)
4.3.2.2. Kendine Guvenmek: “Seni kimse frenleyemez, kimse durduramaz.”

Kendine givenmek, 6zerk hissedebilmenin temel bir 6n kogulu olarak kabul edilir.
Ayni zamanda insanlarda motivasyon ve yeterli hissetmeye iligkin olumlu bir
duygu olusturur (Govier, 1993). Calismamizda, yapabilecekleri konusunda
kendine inanan 0znelerin, ebeveynlerinden ayri bir sekilde harekete gecebildigi
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boylece gelecekte yapmak istedikleri seylerde daha kolayca o6zerk
davranabildikleri gorilmistir. Oznelerin kendilerine olan glveni toplumsal
hayata bagimsiz katilmalarina katki saglamigtir. Umay profesyonel sporcu
oldugu icin ergenlik doneminde sik sik tek basina sehirlerarasi yolculuk
yapmistir. Bir sure sonra sadece spor i¢in degil kendi istedigi yerleri ziyaret etmek
icin de yolculuk yapmaktan ¢ekinmemistir. Hayata karsi bakis agisini su sekilde
ifade etmektedir:

Her zaman sunu demigsimdir kendime “O insanlar
yapabiliyorsa ben de yaparim.”. Hani tek fark, onlar
ayaklarinin (zerinde ben sandalyede higbir farkim yok.
Sonugta beynimiz ¢alisiyor mantigiyla dusdindyordum.
(Umay, 28)

Ailelerinden ayri sehir disina gitmek bir nevi ayrisma bireylesmenin somut
gostergesidir. Spina bifidali bireyler saglik sebebiyle genellikle yakinlariyla
seyahat etmektedir. Ancak tek basina c¢ikilan seyahatler kendilerine guven
duyduklarini ve tek bagina bu sorumlulugu alabileceklerini gostermektedir.
Ebeveynlerinin endigesine kargi ¢ikarak istekleri dogrultusunda hareket etmeleri

ve bunu gergeklestirmeleri de kendine guveni desteklemistir.

18 yasina ilk bastigim glin onlardan ayri tatile gitmistim filan

gibi. O dengeyi ayarliyorum. (Gbkge, 34)

Ailem ne kadar istemese de o glin ben evden tek basima
cikip Izmir'’e kongreye geldim. Tek basima zaman gegirip

sonra da tek basima kéytime doéndim yani. (Menekse, 48)

Bununla birlikte tek bagina seyahate gidebilmek elbette ekonomik bazi kogullarin
varligina baghdir. Bunu yapabilecek ancak seyahat boyunca spina bifidayla ilgili
intiyaglarini  karsilayacak imkani olmayan bireylerin durumu g6z ardi

edilmemelidir.

Spina bifida ile yasayan ¢ocuklara sahip aileler, gcocuklarinin yetigkinlikte baska
bir sehre tasinmasi konusunda endise duyabilirler. Ozellikle glvenlik, saglik
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sorunlari ve ihtiya¢ duyuldugunda destek eksikligi, ailelerin bu duruma karsi
citkmasina neden olabilir. Ancak ebeveynlerinin endiselerine ragmen Cemre,
bagka bir sehirde ise baslamistir. Bu deneyim, bagimsiz yasam becerilerini
gelistirmesini ve yalniz yasamay! 6grenmesini saglayarak kendine olan guvenini

guglendirmigtir.

Ben memuriyete atandim. 6 sene tek bagsima yagsadim.
Kimse yoktu yanimda. Kendi hayatimi kendim idare
edebildim. (Cemre, 47)

Yardimci cihaz kullanan bireylerle yapilan bir ¢alismada 6znelerin yarisindan
fazlasinin son Ug¢ ay i¢cinde en az bir kez dustugu bulunmustur (Morrow vd., 2025).
Bu durum yardimci cihaz kullanan spina bifidali bireyler i¢in de olagandir. Nehir,
spina bifidali bagka bir arkadagsiyla disari ¢iktig1 bir gin yere dismus ve bunu
normal kargilayip kalkip oturmak istedikleri kafede masaya dogru devam etmisgtir.
Nehir'in bu davranisina karsi arkadasi eger boyle bir sey yagsasaydi bir ay evden
citkmayacagini sdylemis ve sasirdigini ifade etmistir. Nehir'in bu tutumu, kendine
guvenmenin bireyin karsilastigl zorluklar karsisinda hayatina devam etmesini ve

Ozerkligi nasil destekledigini gostermektedir.

Ben bdéyle bir sey yapamam. Niye yapayim ki kendime?
Herkes diglyor, ayip bir sey de degil.... Bir ay evden
¢lkmayacaksin, yani minimum bir ay falan kendini
toplamaya calisacak. Ondan sonra evden cikacak. Hig

bana gore bir sey degil. (Nehir, 37)

Gul ise kendine guven duygusunu, spor igin kullanilan tekerlekli sandalyeyi ilk
kez denedigi anla iligskilendirmigtir. Engelli basketbol antrenmaninin yapildigi
sahada, spor igin tasarlanmis tekerlekli sandalyeye oturdugunda yasadiklarini su
sekilde ifade etmistir:

Frenleri yok, 6zglirsiiniiz, sizi durduran bir sey yok. O kadar
hizli gitmisim ki frenlerini tutmayinca duvara tosladigini

hatirllyorum. Ama ¢ok zevkliydi. O anda da hani evet iste
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bak seni kimse frenleyemez, kimse durduramaz dedim.
(Giil, 41)

Spina bifida ile yasayan bireyler inkontinans problemleriyle ilgili ihtiyaglarina
¢6zUm buldugunda, hayatin icinde daha ¢ok kendine guvenen bir sekilde yer
almaya baglamislardir. Bazi 6zneler TAK kullanabilecegini 6grendiginde, bazilari
TAK yapma sorumlulugunun ebeveynlerinden kendine gec¢mesiyle kendine
guvende olumlu degigiklikler yasamislardir.

llkokul 3. siniftan beri kamusal alanlarda kendi sondami
kendim yapiyorum. O zamanlar kiiglik gantam vardi, iste
icine sondayi koyardim. Sonra onu da kaldirdim, direk

cantanin icinde blizerek sondayi gétiirdirdim. (Yildiz, 32)

Hastaligim ¢ok fazla beni yordu. Hep c¢ekimserdim, hep
agliyordum.  Yani  yasitlarim  (niversite  sinavina
hazirlanirken ben bununla bogusuyorum.... Ama tam béyle
yetiskinlik dénemine geldim. Tam kendimi bildim.
Rahatsizligimla ilgili de bilgi edindim. TAK kullanmaya
basladiktan sonra 6zglivenim daha yerine geldi. Yani TAK
aslinda benim ergenlikten dénemimin bitisiydi. Cunkd
gercekten hem fiziksel olarak rahatladim hem de ruhsal
olarak rahatladim. (Bahar, 29)

Ozneler igin kendine giiven artikga toplumsal yasamda bagimsiz bir sekilde var
olmak daha mimkun gorinmektedir. Cagla kendini sevmeye baslamanin hayatin

icinde yer almayi sagladigini aktarmisgtir.

lyi ki spinaliyim iyi ki giizel insanlar tanidim. Belki bu kadar
da micadeleci bir kiz olmayacaktim. Belki de bu kadar
savasg! bir insan olmayacaktim. Yani kendinizi sevin her

sey sizde baslar sizde biter. (Cagdla, 29)

Cocuklarin; hareket kisithhidi, ginlik yagsam aktivitelerinde baskasina bagimli

olma ve mesane problemleri nedeniyle akran iligkileri ve sosyalizasyonlari
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sinirlandiginda 6zguvenleri olumsuz etkilenebilir (Berker vd., 2000). Spina bifidali
cocuklarin bayuk bir cogunlugu bu durumlarin birini veya birkagini deneyimler.
Ancak bu durumu tersine c¢evirecek kaynaklar mevcuttur. Gunlik yasamda
karsilasilan zorluklarin Ustesinden gelme, sosyal katilimi surdirme ve yeni
deneyimlere agik olma, bireylerin bagimsizliklarini pekistirirken kendilerine olan
guvenlerini de artirmaktadir. Bu suregte, bireylerin risk alarak yeni durumlarla bag
etmeleri ve bu deneyimlerden guclenerek gikmalari hem fiziksel hem de psikolojik
anlamda ayrigsma ve bireylesme yolculuklarini desteklemektedir (Coakley vd.,
2002; Deci & Ryan, 2000; Ribeiro Duarte vd., 2023). Gorusme yaptigim Kigilerin
deneyimlerine baktigimizda kendi kendine TAK yapmayi 6grenme, tek basina
seyahat etme, spor yapma ve bas etme becerilerini gelistirme onlara
yapabilirliklerini gostererek kendilerine guvenmelerini saglamigtir. Boylece
yasamin icinde daha 6zerk olarak yer almislardir.

4.3.2.3. Sorumluluk Hissetmek: Ebeveynlerden ayrilmak, ise girmek

Bilgi, tutum, faaliyetler ve beceriler gergevesinde genclerin sagliklarl ve iyi
oluglarina iliskin sorumluluk duyma ve karar alma sureglerini ebeveynleriyle
paylastiklari aktif ve degisken bir sdrectir. Cunku yetiskinlige gectikce
sorumluluklar artacaktir. Bu artistaki amag, yetigkinlige ve bagimsiz yasama
gecmek icin gerekli 6z yonetim davraniglarini gelistirmektir (Logan vd., 2020). Bu
baglamda 6znelerin kendi hayatlarina dair ¢esitli konularda sorumluluk hissetme
ve bu sorumluluklari Ustlenmeye baslamalari ayrisma bireylesme sureglerini

desteklemektedir.

Sorumluluklarimizin - oldugu  bilincine varmak bence

ergenlikten ¢ikis. (Selin, 31)

Alinan ilk sorumluluklar ev icinde yapilacak seyler olmustur. Evde alinan bu ufak

sorumluluklar yapabilirliklerinin farkina varmalarina katki saglamistir.

Tekerlekli sandalyem vardi, evde yemek bile yapiyordum.

Ev isi ev isinde de ¢ok marifetliydim. (Giil, 41)
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Profesyonel olarak spor yapmak da sorumluluk ustlenmeyi geligtirmektedir (Dunn
& Doolittle, 2020). Disipline 6nem veren antrendrlerle ¢alisarak belirli bir programi
duzenli olarak takip eden Umay, bu suregte sorumluluk bilinci edinmistir. Edindigi
bu ahgkanhgr spor disinda egitim, is ve sosyal yasam gibi hayatinin diger

alanlarina da basariyla aktarmigtir.

Hayatimin ¢ogu hep programli oldu. Sadece spor
hayatimda degil her zaman &6yle dlisiindiim kendimi. Eee
ben programli olmaliyim ki insanlarin yapabildigi ama

benim yapamadigim seyleri yapabilmeliyim. (Umay, 28)

Calisma hayatina baslamak yapilan ige dair gesitli sorumluluklar getirir. Ayni
zamanda ebeveynlere olan ekonomik bagimhligi da azaltmaktadir. Bireyler kendi
harcamalarinin  sorumlulugunu kendi Ustlenmeye baslar. Edinilen bu
sorumluluklar ayrismaya bireylesmeyi desteklemistir. Gorusme yaptigim kisiler
de galismaya baslamalarinin onlari bu sekilde etkiledigini ifade etmistir.

Is hayati bagimsizlik hissini ¢ok ciddi besleyen bir sey
¢cliinkii ben calismaya basladiktan ¢ok kisa slre sonra

sorumluluklar edinmeye bagladim. (Baran, 28)

Ben tamamen is hayatiyla birlikte yetiskinlige gectigimi
dustntyorum bir kere. Lise ve (niversitede degil. Clnkd
orada gergekten ne oldugunu ¢ok anlamiyorsunuz. Yani
hélé aileden maddi destek almaya devam ediyorsunuz,
héla aileyle birlikte yasiyorsunuz. Her seylerinizi onlar

yapiyor falan gibi. (Gokge, 34)

Geng yetiskinler genellikle bagimsiz bir yagam surerler; evlerinden uzaklasarak
ebeveynlerinden ayri yasar ve kendi ihtiyaglarini karsilarlar. Ayni zamanda ya
kariyerlerine hazirlanmaktadirlar ya da yetiskinlik dunyasinda galismaktadirlar.
Bu donemde, ebeveynlerinin gorusleri, bilgisi veya denetimi disinda romantik
iligkiler de deneyimlemeye baslarlar (Colarusso, 1990). Ekosistem yaklagsiminda

normal gelisimin kilometre taglari olarak goérulen bu adimlar sorumluluklarin
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artmasi anlamina gelir. Goriugme yaptigim Kigiler bu gorevleri Ustlenmeye
basladik¢ca ebeveynlerine hissettikleri bagimlilik azalmis dolayisiyla kendilerini
daha 6zerk hissetmeye baglamiglardir. Sorumluluk konusu, ailelerin gocuklarina
sorumluluk vermesinin ne kadar énemli oldugunu vurgulamaktadir. Oznelerin
cogunun, sorumluluklari ailelerinden degil, kendi cabalariyla uUstlendikleri
gOzlemlenmigstir. Aileler, c¢ocuklarinin 6zerkliklerini geligtirmeleri igin onlara
kendine yetme becerilerini 6gretmelidir. Yetigkinlikte daha 6zerk olan bireyler,
aileleri tarafindan sorumluluk almaya tesvik edilmis ve iyi muhakeme yapmayi
ogrenmislerdir. Ayrica, aileler cocuklarini dig dunyayla etkilesimde bulunmaya ve
yasitlariyla iligkiler kurmaya cesaretlendirmigtir. Bu tur ebeveynler, cocuklarini
asiri korumak yerine, dunyanin guvenli oldugunu ve kendilerini nasil guvende
tutacaklarini o6gretmiglerdir. BOylece cocuklar ayrismis bir kimlik olusturma
konusunda desteklenirler (Young & Klosko, 2019).

4.3.2.4. Hayata Katilma ve Guglenme Araci Olarak Spor

Ayrisma bireylesme surecinde spor, motorik ve sosyal deneyimler yoluyla ego
gelisimi ve kimlik olusumunda 6nemli bir rol oynar. Ergenlik doneminde spora
katiim, olgunlagma ve ayrigsma gelisimini etkilemektedir. Bu etkilesim, ergenlerin
akran gruplarina entegrasyonunu desteklerken, yetiskinlerden ayrilma surecini
de dengelemektedir (Gunter, 2002). Bu baglamda spor, ayrisma bireylesme
surecinde kritik bir rol oynamaktadir. Spor yapmaya baslamak gorisme yaptigim
kisilerin hayatinda da siklikla donum noktasi olusturmustur. Ebeveynlerinden ayri
kendi baglarina gaba gostererek yasamda yer almalarini saglayarak spor onlara

yapabilirliklerini gostermigtir.

Tamamen beni degistiren nokta spordan sonrasi oldu.
(Umay, 28)

Dedigim gibi sporun da ¢ok blyik bir etkisi oldu yani
hayatimda, yani ben dénim noktasi olarak g&riyorum.
Daha ¢ok hayata baglandim. (Bulut, 29)
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Spora katihmin insanlarin iyi olugsunu olumlu yonde etkiledigi bilinmektedir
(Downward & Rasciute, 2011; Silva vd., 2020). Bunun yani sira, sosyal iligkilerin
genislemesine ve guglenmesine de katki saglar (Blatt, 2021). Bu ¢alismanin
Ozneleri arasinda spor deneyimi olanlarin spora bagladiktan sonra daha mutlu
oldugu, daha genis bir sosyal ¢evreye edindikleri gorulmustur. Bu iletisim agi

yasamlarinin devaminda kendilerini rahatlikla ifade etmelerine katki olmaktadir.

Ben (g yildir tekerlekli sandalyede oynuyorum. Cevrem hig
olmadigi kadar genis. Su an nereye gitsem kendimi her
yerde ifade edebilirim. Kendime ¢ok guliveniyorum. Hig
kimse olmadan ben ayakta tek basima ayakta duruyorum.

Hala da miicadeleme devam ediyorum. (Cagla, 29)

Tayfun, 14 yaginda spora bagladigini ve bunun fiziksel saghgina ¢ok iyi geldigini
fark etmigtir. Bir sure sonra fiziksel sagligindaki iyilik hali psikolojik olarak da daha

iyi hissetmesine katkida bulunmusgtur.

Spor hayatindan énce biraz béyle 6zgiiven kirikligi vardi

ama sonra o kaybolup gqitti yani. (Tayfun, 39)

Spor yaparken ihtiyag duyduklari her seyi kendilerinin yapabilmesi de dogrudan
kendi deneyimleri Uzerinden yapabilecekleri ¢gok fazla sey oldugunu gormelerine
destek olmaktadir.

Benim kendim yapabilecegim isler ¢ok fazla ama en ¢ok
O6zgur hissettigim alan basketbol. Antrenmanlar olsun

maclar olsun her seyi kendim yapiyorum. (Orhan, 30)

Bulut, 12 yasinda spora baglamis, spor sayesinde hem yurt igi hem de yurt disi
seyahat imkéni bulmustur. Bu durum tek basina yasam deneyimi edinmesini
saglamistir. Yapabilirligini gormek onu motive etmigtir.

Yani spora baslayinca da zaten spor bana daha ¢ok motive
katti. Yani ben artik hayatin igindeyim dedirtti.... Ve llkeyi

temsil edince daha da gururlaniyorsunuz hani ben de bir
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seyler yapabiliyorum diyorsunuz. Ya spor bana ¢ok tecriibe
katti. (Bulut, 29)

Gul, akranlariyla hayatinin uyusmamaya basladigi bir donemde yalnizlastigi i¢in
depresyon gegirdigini ifade etmistir. Bu zorlu surecte, sporun kendisi igin bir ¢ikig
yolu oldugunu belirtmistir. Spor sayesinde hem fiziksel olarak aktif kalmig hem de
sosyal gevresini genigleterek yeni insanlarla bag kurma firsati bulmustur. Bu
deneyim, Gul'un duygusal iyilik halini desteklemis ve i¢cinde bulundugu olumsuz

ruh halinden ¢ikmasina yardimci olmustur.

Hatirladigim kadariyla yine spor imdadima yetisti, iste takim
kuruldu. Sonra bize takima gitmemiz gerektigiyle ilgili bildiri
geldi. iste o dénemlerde ¢ok evde oturup kilo almistim. Kilo
vermem gerekiyordu. Her gin ydrlylse c¢ikar oldum,

yediklerime dikkat eder oldum. Yine spor, spor! (Giil, 41)

Oznelerin deneyimlerine baktigimizda spor, fiziksel giiglenme ve dayanikliligin
yani sira psikolojik iyi olus hali ve iyi bir sosyal ¢evre sagladigi anlasiimaktadir.
Sosyal izolasyonu azaltmigtir. Sagladigi kendini gerceklestirme duygusu gunlik
yasamda daha aktif olma ve toplumsal yagsama bagimsiz katiimayi
desteklemigtir. Literatire baktigimizda sporun spina bifidali bireyler i¢in ¢ok
sayida faydasi oldugu gorulmastur. Basar icin firsatlar saglayarak, okula
devamhligi artirarak, olumlu duyguyu gelistirerek ve arkadaslarla ve aileyle yakin
iligkileri tesvik ederek zihinsel, sosyal ve fiziksel refaha katkida bulunur (Page &
Coetzee, 2021). Spora katiimin gelismis benlik saygisi, sosyal etkilesim ve daha
az depresif semptomla iligkili oldugunu gorulmustar. Ayrica takim sporlarinin
bireysel aktivitelerden daha fazla psikososyal fayda sagladigi bilinmektedir (Eime
vd., 2013). Spor programlarina katiimak fiziksel engelli gencler igin arkadas
edinmelerine ve kimliklerini gelistirmelerine katki saglamaktadir (Kristén vd.,
2002). Bu olumlu etkiler araciligiyla spina bifidali bireylerin ayrisma
bireylesmeleri de desteklenir.
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4.3.2.5. Ulagim Ozgurliigu: “Istedigim zaman istedigim yere gidebiliyordum.”

Bir yere gitmek icin bagka birinin planlarina bagh olmadan hareket edebilmek
ozerk davraniglar gelistirmeyi olumlu etkilemektedir. Ozneler okula giderken
cogunlukla ebeveynleri onlari birakmis ya da okul servisine yazdirmay tercih
etmiglerdir. Ancak buyudukge ek olarak gidilecek yerlerin varligi 6zneleri bireysel
hareket etmeye yonlendirmistir. Ornegin Bora'nin deneyiminde, diizenli olarak
KPSS kursuna gitmeye baslamasi yakinlarindan bagimsiz sekilde ulasim
araglarini kullanma aliskanligi edinmesini saglamistir. Bu sayede baskasina

duydugu bagimlilik azalmigtir.

Vasita kullanmay filan, otoblstiu taksiydi. O dbénemde
bayagi etkili oldu. Daha 6zgiivenli hareket ettirdi beni, oraya

gidip gelmem. (Bora, 27)

Fiziksel engelli bireyler icin erigilebilir toplu tagima araclarinin varligi bagimsiz
sekilde ulasim icin gereklidir (Kumar & Bowman, 2022). Yasanilan bolgede bu
araglar hizmete sunulmadiginda engelli bireyler dogrudan yakinlarinin planlarina
bagh olmak durumunda kalirlar. Menekse yasadigi yerdeki otobuslerin kendi

binebilecegdi sekilde degistiriimesiyle tek basina seyahat etmeye baglamistir.

Abimlere “Siz durun bir kenarda artik. Ben kendim
gidecegim.” dedim. Onlar ne kadar korumaci tavirlari
yliztinden gelmek isteseler de ben istemedim ve 2016’dan

bu yana kontrollerime kendim giderim. (Menekse, 48)

Ehliyet sahibi olmak da ebeveynlerden ayri bir sekilde kendi istedigi zaman

istedigi yere gitme olanagi saglamis ve 6zneleri daha 6zerk hissettirmigtir.

Otomobil sirdiikten sonra biraz daha az kiifrettim ¢lnku
artik altimda bir aracim vardi ve istedigim zaman istedigim
yere gidebiliyordum. Clinkd bir 6nceki dbnemde babana

diyorsun. Baba beni buraya birakir misin? (Bulut, 29)
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Nehir ise toplu tagsimay tek basina kullandigi igin “6zgur ve her yere gidebilir’
hissettigini ancak araba kullanmaya baglamasiyla bu hissin ¢ok arttigini, daha

bagimsiz oldugunu aktarmistir.

Ben kendi otomobilimi aldiktan ve kullanmaya basladiktan
sonra bagimsizligimi ¢ok daha fazla kazandim... iste toplu
tasima araclarinin gittigi yere kadar gidiyordum. Su anda
sinirlar1 ben belirliyorum, gidecegim siniri ben belirliyorum.
(Nehir, 37)

Kendi aracini kullanmak inkontinans problemlerini yonetmek igin de onemli
bulunmustur. Kuzey yolculuk yaparken yasadigi tuvalet problemlerini araba

kullanmaya baglayarak ¢cozmusgtur.

Belki 7-8 sene oldu sirf bunun yiiziinden arabam var. Rahat
rahat dedim, kendime gére yolun kenarinda durabileyim

diye. Kuzey, 37)

Ayrisma bireylesme surecinin temelinde bireyin kendine yetebilmesi ve
ailesinden bagimsiz hareket edebilmesi yer almaktadir (Colarusso, 1998; Mahler
vd., 1975). Kendi basina ulasimini saglayan bireylerin yakinlarina duyduklari
baglihk azaldigi bilinmektedir (Kumar & Bowman, 2022). Tek bagina ulasim
saglayabilen engelli bireyler, gunluk yasamlarini planlama ve organize etme
sorumlulugunu  ustlenirler. Bu deneyim, onlarin vyetigkinlik rollerine
hazirlanmasina katki saglar ve ailelerine olan bagimliliklarini azaltarak daha
Ozerk bir kimlik gelistirmelerine yardimci olur. Goruldagu gibi, tek bagina ulagim,
spina bifidali bireyler icin sadece fiziksel bir hareket ozgurligu degil, ayni
zamanda psikolojik olarak da bagimsizlik ve bireylesmenin somut bir

gOstergesidir.
4.3.3. Ayrisma Bireylesme Surecini Zorlastiran Deneyimler

‘Ayrisma Bireylesme Sdurecini Zorlastiran Deneyimler” alt temasi 6znelerin
ayrisma bireylegsme sureclerini olumsuz etkileyen durumlari icermektedir. Hangi
durumlarin onlarin yetiskin yagsaminda Ozerk bir sekilde yer almalari konusunda
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zorluklar olusturdugu aktariimistir. Bu alt tema “1) inkontinans Problemleri, 2)
Erisilebilirlikle ilgili Zorluklar, 3) Baski ve Bagimlilik, 4) Toplumsal Cinsiyet Rolleri”
olmak Uzere dort kategoriden olugmaktadir.

4.3.3.1. inkontinans Problemleri

Ayrisma bireylesme surecini zorlagtiran deneyimlerin ilk kategorisi inkontinans
problemleridir. Kendi kendine TAK yapmaya baslamanin spina bifidali bireylerin
hayatlarinda ne derece 6zgurlestirici oldugunu diger kategorilerde incelemistik.
Bu beceriyi edinememek spina. Bifidali bireylerin halan bir baskasina baglml
sekilde yasamasina yol agmaktadir. Bununla birlikte TAK yapmay! 6grenmenin
yani sira ek ihtiyaglar da vardir. Eger ev iginde degillerse, okul, is yeri ya da sosyal
yasamlarinda TAK yapmak igin gerekli malzemeleri yanlarinda tagimalari ve
rahatlikla yapabilecekleri bir alan bulmalari gerekmektedir. Kulturel olarak
kadinlarin ¢anta tasidigi ve erkeklerin c¢anta kullanmadigr bir toplumda
yasamaktayiz. Kadinlar i¢in ek olarak ¢anta almak farkli bir zorluk olarak
gorulmese de erkek o6zneler ganta tagimalarini aliskanlik haline getirmek igin

ugrastiklarini ve malzemelerini yanlarinda tagimanin zor oldugunu ifade etmigtir.

Her gittigim yere cantami gétirmek zorundayim. Yani
sdrekli bir lavabo ihtiyacini gidermek igin bir strekli saat

periyotlarimi mesela takip etmek zorundayim. (Gékhan, 26)

Okula gittigi donemde yaz tatillerinin kisa olmasi ve yazi gogunlukla okulda
gegcirdigi icin problem yasayan Tayfun ise yaninda yedek kiyafet tasiyarak bu
problemi ¢ozmeye galismigtir.

Kacaklar cok kolay oluyordu, sivi tiiketimi fazla oldugu igin.
Sikinti yasiyordum. Ondan sonra tabii telafi etmek igin
muhakkak ¢camagirla dolagtim... Hala da ¢antam var. Her

ihtimale karsi. (Tayfun, 39)

Gorusme yaptigim kisiler ev, is, okul gibi rutin olarak bulunduklari yerlerde
ihtiyaglarina gore gesitli duzenlemeler yapmakta ya da talep etmektedirler. Ancak
sosyal hayatlarinda farkli yerlere gitmek istediklerinde ulasabilecekleri mesafede
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engelli lavabosunun olup olmadigint duzenli olarak kontrol etmeleri
gerekmektedir. TAK kullanan 6zneler icin hijyen kosullari da 6nemlidir. Bu ekstra
intiyaglar toplumsal yasama katilma konusunda isteksizlige ve daha az

sosyallesmeye yol agmaktadir.

Bir kafede oturuyorsun. Boyle bir ihtiyacin var. Nasil
giderecegim, nasil sey yapacagdim, mecbur dlsiinlyorsun.
Engelli lavabosu olmayan noktalar oluyor. Cok zorlu
stuiregler olabiliyor. Yani olabiliyor derken oluyor. Cok zor

oluyor iste. (Bora, 27)

Ornegin Bulut arkadaslarindan bir yere gitme teklifi aldiginda gidilecek yerle ilgili
arastirma yaparak, telefonla ya da gerekiyorsa herkesten dnce gidip kendisine
uygun olup olmadigini 6grendikten sonra arkadaslarina katilip katilmayacagini
sOylemektedir.

Aklimda su soru oluyordu: “Acaba o mekéan bana uygun
mu? Klozet var mi?” Engelliye uygun dedilse bahane
uydurup gitmemeyi tercih ediyordum. Clnkl kendimi rahat

hissetmiyordum. Bulut, 29)

inkontinans problemleri, gériisme yaptigim kisiler icin yakinlarina misafirlige
gitme ya da orada kalma konusunda da cekinceler olusturmaktadir. TAK
yaptiktan sonra malzemeleri atma konusunda ya da ¢Op kovasi yoksa bunu talep
konusunda endise duymaktadirlar.

Mesela gittigimde benim igin bir ¢ép kovasi koymasini
istiyorum. Clinkl ¢bpe atmam gereken bir gseyim var yani
benim. O yiizden insanlara yik oluyormus gibi hissettigim

igin gitmeyi ¢ok istemiyorum. (Serra, 25)

Saglik profesyonelleri spina bifidali gocuklarin buylidik¢e mesane programlari,
bagirsak programlar ve diger ikincil durumlarin onlenmesi ile ilgili 6z-y6netim
davranislarini gergeklestirmelerini beklemektedir. Ancak ¢ocuklar kendi kendine

kateterizasyon ve bagirsak programlarinin zorlayici oldugunu ve sik sik ebeveyn
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destegine ihtiya¢ duyduklarini ifade etmigtir (Greenley, 2010; Sawin vd., 2009).
Kendine kateterizasyonu 6grenme sureci ne kadar zorlayici olsa da 6zerkliklerini
elde etmeleri igin edinilmesi gerekir. Ayrica spina bifidali bireylerin duzenli olarak
bu islemi kendilerinin yapmasi toplum hayatina katilimi destekleyici bir ¢6zum
olacaktir (Cevher, 2007). Bu beceriyi edinmekle birlikte spina bifidal bireylerin
duzenli ve sistemli bir sekilde bagirsak programlarini takip etmeleri ve gerekli
malzemeleri yanlarinda bulundurmalar gerekmektedir (Chu vd., 2022). Bu
calismanin Ozneleri, kateterizasyon iglemi icin gerekli malzemeleri ve olasi bir
kagirma durumunda kullanmak Uzere yedek kiyafetlerini bir cantada yanlarinda
tasimaktadir. Bu durum, ani degigiklikler veya plansiz sosyal aktivitelere
katilmalarini zorlagtirmakta, diger insanlar gibi ekstra hazirlik yapma gereksinimi

duymadan spontane kararlar almalarini engellemektedir.
4.3.3.2. Erigilebilirlikle ilgili Zorluklar

Erigilebilirlik, bireyin yetenekleri ile gevresel kosullar arasindaki uyumu ifade
etmektedir. Bireylerin fiziksel sinirliliklari ve gevrenin bu sinirliliklari gézetmeden
duzenlenmesi sonucu olusan engeller bu uyumu etkileyerek erisilebilirlik
problemleri olusturur (Pettersson vd., 2015). Erigilebilirlikle ilgili problemler,
Ozellikle yardimci cihaz kullanan 6zneler igin ayrisma bireylesmeyi zorlagtirmistir.
Tek bagina gidebilecekleri yerlerin sinirlandiriimasi onlari daha ¢ok eve ve daha
cok ebeveynlerine bagli durumda tutmaktadir. Erigilebilirlik konulari sosyallesme
ve sosyal hayat aktifligi icin dusunulse de egitim, saglik, istihdam konularinda
erigilebilirlik problemleri devam etmektedir (De-Rosende Celeiro vd., 2017; Mao
& Chen, 2021). Bu durum o6znelerin bu hizmetlerden alikoyulmasina ya da
bagkalarina bagimh sekilde onlara ulagmalarina yol agar.

Okul hayatinda ¢ok yasamistim bunu. Strekli merdivenli
binalar, asansér yok. O ylizden dolayi okul hayatimi aksadi.
Liseye gidemedim. Bizim en bagta bagimsizligimizi

etkileyen tabii ki merdivenler oluyor. (Kardelen,30)
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Tlrkiye sartlarinda engelli oldugumuzu hissetmedigimiz bir
nokta yok aslinda, c¢lnkid birgok altyapr hig¢ uymuyor.
(Umay, 28)

Fiziksel kogullar engellilere uygun bir sekilde duzenlendigi durumlarda da kulturel
dusunce ve davraniglar var olan imkanlarin kullaniimasini engelleyerek 6zneleri

yine bir baskasinin destegine ihtiyac duymaya zorlamaktadir.

Ozellikle de su rampalara araba park etmesine uyuzum
yani. Hani onun mantidi bilemeyecek kadar cahil bir millet

aclkgasi. (Bora, 27)

Yeni bir binaya gqittigin zaman oradaki kullanamadigim
rampa. Belki olmayan rampa gibi bir siri digtntlmemis
sey. Seni bazen tabii ki engellenmig hissettiriyor. (Gbkge,
34)

Gorusme yaptigim kisiler bir yere gitmeyi planlamanin ¢ok fazla emek istedigini
sOylemigtir. Ani kararlar almanin mumkun olmadigini, gevresel kosullari arastirip

planlama yapmalari gerektigini ifade etmislerdir.

Atiyorum digarida bir yere gittiginiz zaman mutlaka orada
ayni katta tuvalet olmasi lazim. Rampasi olmasi lazim gibi
bir sdrii gey disinmeniz lazim. Yani &6yle hadi ben

gidiyorum deyip kapiyi ¢ekip gidemiyorsunuz. (Gékge, 34)

Gorusme yaptigim kisiler igin digarida surekli bir micadele i¢cinde olmak zaman
zaman yorucu gelmekte, bu zorluklar onlari daha ¢ok ev i¢inde rahat ama

sinirlandiriimig bir yasam surdurmeye yonlendirmektedir.

Evde takilmak beni daha rahat hissettiriyor. Hani
degneklerle merdiven inmek ¢ikmak, bir yere gitmek, park
yeri bulmak park ettikten sonra park yeri uzaksa ylrimek.

Bunlar bana ¢ok klilfet geliyor acgikgasi. (Selin, 31)



Hani &érnegin bir kafeye “acaba merdiven var mi?”
‘Degneklerle rahat yliriyebilir miyim?” “Hava soguk mu?
Giderken gelirken sikinti yasar miyim?” Hani her geyi
dusiinmem gerekiyor. Ben bunun hep sikintisini yasadim

ya. Su anda bile yasiyorum. (Orhan, 30)

sorunu nedeniyle fazla kiyafet tasimak durumundadirlar.

Seyahat edecedim zaman bir tane g¢anta almak yerine iki
tane c¢anta aliyorum, bu bana zor oluyor. Ozel
durumlarimizdan dolayr yanimiza bazi seyler almak

zorundayiz. (Bulut, 29)

Sondalarimizi gbétlirmemiz  gerekiyor iste  cihaz
kullaniyorsak onu. Hani insanin bir tane klglk bavul
oluyorsa, bir yere giderken, bizim daha blyik bir
bavulumuzun olmasi gerekiyor ki pek c¢ok seyimizi
sigdirabilelim. (Yildiz, 32)

zaman hem de lojistik planlamayi daha karmasik hale getirmektedir.

Bir yere gitmek istedigimde O6nceden diyaliz merkezini

ayarlamamiz gerekiyor. (Yildiz, 32)

ihtiya¢c duymaktadirlar.

Aslinda tek basima gezmek istedigim yerleri bile siirekli

aileme bagli bir sekilde gezmek zorunda kaliyorum. Ornek
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Ozneler sehir disi ya da yurt disina gitmek istedikleri zaman vyapilacak
planlamalarin gok daha fazla ve zor oldugunu soylemistir. Kullandiklari yardimci
cihazlar ve gesitli saghk ihtiyaclari igin gerekli malzemeleri almak, inkontinans

Oznelerden Yildiz, diyaliz tedavisine ihtiyag duydugu igin seyahat edecegi
bdlgede ek olarak bir diyaliz merkezi ayarlamasi gerekmektedir. Bu durum hem

Eger seyahatlerinde tarihi turistik bolgelere gidiyorlarsa fiziki kogsullar gogunlukla
yardimci cihaz kullanimina uygun degildir. Bu nednele bir bagkasinin destegine
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veriyorum, bir kaleye ¢ikmak istiyorum ve o kaleye ¢ikarken
illaki birileri ya beni kucaklayacak ya iste sandalyem ile
birlikte kaldiracak. (Umay, 28)

Arastirmalar, erigilebilirlik sorunlarinin engelli bireylerin hareketliligini ve
toplumsal hayata katihmini onemli Olglide kisitladigini  gostermektedir.
Erigilebilirligi artirmaya yonelik c¢abalara ragmen, engelli bireyler kamusal
alanlarda hala fiziksel engeller, yetersiz tesisler ve sosyal bariyerlerle
karsilasmaktadir (Mao & Chen, 2021). Ozellikle temel bir hak olan saglik
hizmetlerine erisimde bile bu fiziksel engeller devam etmektedir (Graf vd., 2009).
Erisilemeyen ortamlar, sosyal izolasyonu derinlestirmektedir (White & Summers,
2017). Ornegin, merdivenler ve agir kapilar gibi mimari engeller, bireyleri eve
bagimli hale getirebilmektedir (De-Rosende Celeiro vd., 2017). Gorusme
yaptigim ozneler, bu zorluklarla basa ¢ikmak ve ihtiyaclarini karsilamak igin
harcadiklari gabayl zaman zaman yorucu bulduklarini, bu nedenle disari ¢gikmak
istemediklerini ifade etmektedir. Evden ayriimak istediklerinde ise gcogunlukla
yakinlarinin destegine ihtiyag duymaktadirlar.

Gunluk seyahatler disinda, tatil veya uzun sureli ziyaretler gibi durumlarda saglik
ihtiyaglarinin planlanmasi ve hazirlanmasi daha da karmasik hale gelir. Bu
durum, spina bifidali bireylerin spontane hareket etmesini zorlastirarak hayatin
icine tam olarak dahil olmalarini engeller. Tum bu faktorler, toplumsal katilimi
azaltarak bireylerin eve bagimh kalma olasiligini artirmakta ve c¢evresel
kisittamalar nedeniyle Ozerkliklerini sinirlandirmaktadir. Bu kosullar altinda,

bireylerin ayrismasi ve bireysellesmesi de guclesmektedir.
4.3.3.3. Baski ve Bagimlilik

Baski altinda hissetmek insanlarin kendi isteklerini kesfetmelerini ve ona ulagsmak
icin gcabalamalarini sinirlar (Corey & Chen, 2019). Spina bifidali bireyler saglk
durumlarinin getirdigi sinirlamalara ek olarak, ebeveynleri tarafindan saglik ve
kultarel yapr nedeniyle cgesitli baskilarla kargilagsmislardir. Bu durum ayrisma

bireylesmelerinin 6nune ek zorluklar getirmistir.
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Digari ¢ikarken bile izin almaliyim. “Ben suraya gidiyorum.”
diyemiyorum yani. Kimle, neyle, nasil sorulari geliyor?
(Bahar, 29)

Ebeveynlerinin baskisi ile buyudugunu ifade eden 6zneler, bu durumun yetigkin
yasamlarinda da 6zerk hissetmelerini zorlastirdigini ifade etmislerdir. Cocukluk
donemlerinden itibaren cgesitli konularda onune engeller gikarilan, yasaklar
konulan bireylerin sonraki yasamlarinda degistirmek istedikleri davraniglar icin
Ozel olarak bir caba gostermeleri gerekir. Bahar'in deneyiminde ailesi spina
bifidayl yasaminin merkezinde tuttugu i¢in daha az sosyallesen, sinirli bir gevresi
olan biri olmustur. Su an ne kadar merakli olursa olsun farkl insanlarla ve farkli

cevrelerle bag kurmaya baslamakta zorlanmaktadir.

Ama bu kuglikliikten gelen bir sey oldu artik. Yani bu bana
yerlesti. Artik karakterim gibi bir sey oldu yani. Bunu
istemiyorum yani aslhnda ¢ok severim, yeni insanlar

tanimak, yeni hikayeler dinlemek... (Bahar, 29)

Fiziksel ve psikolojik zorluklar nedeniyle evde kalma zorunlulugu, bireyin
ebeveyninden fiziksel olarak uzaklagsmasini, 6zel alan olugturmasini zorlagtirarak
ayrisma surecinin olumsuz etkileyebilir (Shulman & Rubinroit, 1987). Bireylerin
cocuklukta maruz kaldiklari tutum ve davranislar etkisini yetigkinlikte de
hissettirebilir. Gergekte bu baski devam etmese dahi ayni davranis bigimine
uygun sekilde yasayabilirler. Irmak, babasinin tutumunun onu ¢ok etkiledigini,
ufak seylerle ilgili kararlarda bile egiyle paylasmadan tek basina karar vermeye
cekindigini ifade etmistir.

Babamdan kalma bir korku yasiyorum. Sanki bir sey

diyecek diye korkuyorum. (Irmak, 33)

Bora ise baski hissettiginde tutarsiz ifadeler kullanmaktadir; bir yandan
istemedigi seyleri yapmayacagini belirtirken, diger yandan yapmak zorunda
kaldiginda karsisindakine bunun kendi tercihi olmadigini vurgulamaktadir. Bu

durum, bireyin kendi isteklerinin farkinda olmasina ragmen, uyum saglama ve
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catismadan kaginma ihtiyacinin baskin gelerek hissedilen baskiy1 kabullenmeye

yol agabilecegini gostermektedir.

Yapmak istemedigim bir seyi yapmam yani. Zorla bir baski
altinda yapmam. Hani yaparsam da c¢ok etkili olmaz.

Isteyerek yapmam ve bunu da belirtirim. (Bora, 27)

Ailelerin asin korumaci davraniglari, bazi 6znelerin ¢alisma hayatina dahil
olmalarina engel olmustur. Bu durum disarda gegirilen siireyi azaltir. Uretkenlik
donemindeki kigilerin becerilerinin kullanimina ve buradan gelecek tatmine engel
olur. Ayrica hem sosyal hem de ekonomik anlamda bireyleri ailesine bagimli kilar.
Calismak istemesi ve kendi ¢abalariyla is bulmasina ragmen Menekse, ailesinin
onay vermemesi nedeniyle ise baslayamamis. Bu durumda hissettiklerini soyle

aktarmistir:

Yollarda diigerim diye ise girmemi istemediler ve ben ¢ok
uzdldim. Cok strese girdim ve ondan sonra da benim
kasilmalarim artti. Cok kafama taktim. O yillardan sonra
iste benim spina bifidayla ilgili sorunlarim katbekat atti.

Ailem bu konuda hani yine baski yapti. (Menekse, 48)

Spina bifidali bireyler saglik durumlari nedeniyle ebeveynlerinden diger bireylere
gbre daha fazla yardim alma ihtiyaci duyabilirler. Ozellikle gocukluktan itibaren
her yere beraber gitme, surekli bir arada olma durumu s6z konusudur (Joosten,
1979). Bu durum, yetigkinlik doneminde de ebeveynleriyle ortak planlama
yapmaya egilim gostermelerine yol acgabilir. Zamanla, fiziksel engellerden
bagimsiz olarak psikolojik bagimliliklar geligebilir. Kendi baglarina yapabilecekleri
seyleri, ebeveynlerine duyduklari bagliik ve hissettikleri baski nedeniyle
bagimsiz bir sekilde karar alip gergeklestiremeyebilirler. Ornegin, Aras, spina
bifidali bireylerden olugan bir etkilesim grubunda bulusma planlamaya caligirken

her zaman aldigi yanitlari su sekilde aktarmigtir:

Yok annem gelirse, yok babam gelirse, yok annem izin

vermiyor. (Aras, 43)



151

Yetigkin ve fiziksel olarak yapabilme gugleri olmasina ragmen arkadaslarinin bu
sekilde dusundugunu ve tek basina aktivitelere katilmaktan hep kagtiklarini
sOylemigtir. Aras benzer sekilde birgok arkadasinin galisma yasamina dair bakig
acisinin da olumsuz oldugunu, oysaki insanlarin ve hayatin i¢inde olmanin

calisarak mumkun oldugunu diusuindugunu ifade etmigtir.

Yok caligirsam iste yardimim Kesilir. Ya Kesilsin, sen
hayatin igine gir ya. Bu annen baban nereye kadar? Maas

nereye kadar? (Aras, 43)

Yakinlarinin tercih ve beklentilerini kendi isteklerinin ontine koyan 6zneler evlilik
sureclerinde de eslerinin isteklerine uyumlu olma ihtiyaci hissetmektedir. Bu

durum onlari bagimh olduklari bir konumda tutmaktadir.

Yani hala (stiimde o seyi hissediyorum gibi geliyor. Iste
mesela buraya geldigimde istedigim bir yerde ise
girememis olmam bile bence 6zerklikten yoksun bir durum

gibi geliyor. (Irmak, 33)

Aysu’'nun deneyiminde, kultirel yapinin dayattigi beklentiler onu c¢alisma
yasamindan uzaklastirmistir. Evlenmeden once kendi ihtiyacglarini karsilayacak
duzeyde calisma deneyimi olmasina ragmen, evlendigi ve esi saglik durumu

nedeniyle ¢alismasini istemedigi igin ¢galismayi birakmigtir.

Ozgiirliigiine diiskiinsiin, maddi durumun hani kendim
kazaniyorum kendim yiyorum ama evlendikten sonra 6yle
degil c¢alismiyorsun. Egimin eline bakiyorum, kegke

biytimeseydim. (Aysu, 26)

Asiri koruyucu bir ailede yetisenler, bagimli bir iliski kurmayi 6grenmis olabilir. Bu
nedenle tek basinayken dunyayla basa c¢ikma becerileri gelisemez. Aileleri
onlarin yerine karar vermis, onlarin sorumluluklarini ustlenmistir. Cocuklukta
kendi basina bir sey yapmayi denediklerinde elestiriimis olabilirler. Boyle bir
durumda yetiskinlige gelindiginde, guclu ve akh basinda gorinen kimselerden
tavsiye, yonlendirme veya parasal destek olmadan tek basina basa ¢ikilamaz gibi
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hissedilir. Cogunlukla aileden ayri yasayamazlar ama ayrildiklari durumda
genellikle ebeveyn figuru olarak gordukleri biri ile iliskiye kurulur (Young & Klosko,
2019). Gorusme yaptigim Kigilerin aktardiklari deneyimler de baski ve bagimlilik
iligkisinin spina bifidali bireylerin yasam alanlarini ne derece daralttigini
gOstermektedir. Bahar, yetigkin olmasina ragmen istedigi zaman evden disari
clkamamakta ve bagimsiz hareket etme Ozgurlugunu kisith hissetmektedir.
Menekse ise en buyuk hayallerinden biri olan is hayatina atilma arzusunun ailesi
tarafindan engellendigini belirtmistir. Bu tir durumlar, bireylerin fiziksel engellerin
Otesinde, aile icindeki kontrol ve korumaci tutumlar nedeniyle o6zerkliklerini

gelistirmekte zorlandiklarini gostermektedir.

Mahler'e gore, insanin hayati boyunca yasadigi sureg, bagkasina (simbiyotik
Oteki) olan bagimliliktan uzaklagsma ve o kigiyi kendi icine yansitma surecidir.
Yani, insan bir yandan bagimsizlasirken bir yandan da bu bagimliligi zihninde
tasimaya devam etmektedir (Colarusso, 1990). Calismamizda 6znelerin evlenip
kendi ailelerini kurmalari durumunda bile kok ailelerinden edindikleri deneyimler
ve kulturel kaliplarin etkisinin yagsamlarinda devam ettigi gorulmastur. Bu kaliplar,
bireylerin karar alma surecglerinde ve iligkilerinde bagimsizliklarini
sinirlamaktadir. Gegmisten tasinan bu aligkanliklar ve ogrenilenler nedeniyle
bireysellesme gabalari sekteye ugrayabilmektedir.

4.3.3.4. Toplumsal Cinsiyet Rolleri

Spina bifidal kadinlar, spina bifidanin yagsamlarina getirdigi zorluklara ek olarak
cinsiyetleri nedeniyle de zorluklarla karsilagsmaktadirlar. Geleneksel bakig
acisiyla bakildiginda engelli kadinlarin bireysel karar alma, bagimsiz hareket
etme ve sosyal yagsama katilim gibi haklari toplumsal cinsiyet rolleri nedeniyle
sinirlanmaktadir  (Arstein-Kerslake, 2019; Davaki vd., 2013). Cinsiyetin,
ebeveynlerin ¢ocuklarina yaklasimlarini c¢esitli noktalarda farkhlastirdigi
bilinmektedir (Perales vd., 2018). Ebeveynler egitim hayati, is hayati hatta ev ici
sorumluluklarda c¢ocuklarin cinsiyetine gore tutum degistirebilirler. Gorusme
yaptigim Ozneler kadin olduklari igin ailelerinin asiri korumaci tutumlariyla
karsilastiklarini ifade etmistir. Yasam boyunca bu asin korumanin getirdigi

olumsuzluklari deneyimlemis ve agmak i¢in gaba gostermeleri gerekmistir.
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Kiz ¢cocugu oldugun icin yani ne kadar bagimsiz ve bireysel
yetistirmis olsalar da yine de bir koruyuculuklari séz
konusu. (Nehir, 37)

Kiz ¢ocugu oldugum igin ailem daha ¢ok korumaci oluyor
ve ben bu sekilde bu zirhlari kirmaya ¢alistim yani. Hani kiz

cocugu olmak da asiri korumaciliga sebep. (Menekse, 48)

Daha geleneksel yapiya sahip topluluklarda kadinlarin galismasi zaman zaman
aile ve gevresel baskilarla sinirlanmaktadir (Yavuz, 2016). Oznelerimizden Cagla
da bu baskiyla karsi karsiya kalmistir. Calismaya basladiginda sosyal gevresi

tarafindan ailesine baski olmus, ¢alismasi hos karsilanmamistir.

Hep babama dediler “Nasil gbndereceksin? Nasil

yapacaksin? Kiz bagina!” (Cagla, 29)

Yagmur'un de is yerinde mesaiye kalma talebi kadin oldugu igin uygun

bulunmamisgtir.

Ailem tarafindan da onay verilmedi, is yerim tarafindan da.
(Yagmur, 30)

Kadin 6zneler cinsiyetleri nedeniyle sosyal hayata katilma konusunda daha ¢ok
zorlukla karsilasmiglardir. Irmak, ailelerin agiri korumaci tutumunun deneyim

edinmeyi kisitladigini, gelismeyi engelledigini ifade etmistir.

Bir de kizsa ¢ok daha farkli davraniliyor. Cevremde de var
hatta. Onun &yle yetismemesi igin ben ¢ok miidahalede
bulunuyorum. Clnkl kendim yagsadim. Daha farkli
olabilirdim. Daha kendimi ileriye tasimig olabilirdim. (Irmak,
33)

Toplumun kadinlardan beklentileri ve geleneksel cinsiyet rolleri, engelli kadinlarin
spor faaliyetlerine katilimini dnemli dlgtide sinirlandirmaktadir. Bu durum, engelli
kadinlarin spor alaninda gorunarlugunu azaltmakta ve 6zellikle takim oyunlarinda

kadin kuluplerinin kurulmasini oldukga zorlastirmaktadir. Spor yapmak isteyen
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engelli kadinlar, genellikle erkek takimlarina dahil olmak zorunda kalmakta veya
bireysel sporlari tercih etmektedirler. Gul'in deneyimi, bu zorluklarin somut bir
ornegini sunmaktadir. Gul, spor yapmak istediginde ebeveynleri tarafindan ilk
basta onaylanmamig, ailesinin korumaci tutumu nedeniyle bu istegi
engellenmistir. Ancak kardeglerinin destedi sayesinde ailesini ikna edebilmis ve
spora katilimini saglayabilmistir. Buna ragmen, Gul spor hayati boyunca gesitli
alanlarda mucadele etmek zorunda kalmistir. Toplumun kadinlara bigtigi roller,
sadece katilim surecinde degil, sporun surekliligi ve kabult noktasinda da engel
teskil etmektedir.

ilk etapta annem reddetmisti seyden dolayi, hani ben
erkeklerle basketbol oynayacagim. Culnkl kadin basketbol
ligimiz yok. Kadin erkek karisik oynuyorlar ve tek kadin
takimda ben olacagim. (Gdil, 41)

Babam magini izlemeye geldiginde hepsi erkekti sahada 10
kisiyiz 9'u erkekti anneme gsey demis saglarini kazitsin.
Hani onlara benzeyim diye... Ben de asla 6yle bir sey

olmayacak. Ben kadin olarak oynayacagim dedim (Gil, 41)

Diger yandan erkeklere toplumsal olarak yuklenen karakter ozellikleri ve
sorumluluklar onlarin daha aktif olmasina katki saglamistir.

Erkek oldugum igin bir seyleri yapmam gerektigi diisiincesi

hep vardi geleneksel olarak engelli de olsam. (Baran, 28)

Erkek olmanin verdigi o 6zgliven hani her ne kadar engelli
de olsam bir kadina gére biraz daha 6zgdrltigimii daha
cabuk ve daha kolay edindim. (Gékhan, 26)

Toplumsal cinsiyet esitsizliginin bir yansimasi olarak, engelli kadinlarin ekonomik
bagimsizlik elde etmeleri de olduk¢a zordur. Erkekler de oldugu gibi onlara boyle
bir sorumluluk yuklenmemis, hatta istidama hi¢ katilmamalari beklenmistir (Bayat
& Baykal, 2021; Yavuz, 2016). Bu durum destekleyici gibi gorinse de psikolojik
ve ekonomik bagimlilik olusturarak spina bifidali kadinlarin 6zerk bir birey olarak



155

var olmalarini engellemektedir. Gorigme yaptigim Oznelerden Aysu, kadin
oldugu icin maddi sorumlulugu daha az hissettigini ifade etmistir. Bu bakis agisi
onu guvende hissettirerek korumakla birlikte yagamin i¢cinde bagimsiz olarak yer

alisini olumsuz etkilemektedir.

Erkek ayaklarinin (lzerinde eninde sonunda durmak
zorunda hani higbir destekgisi yok ama bayan oldugum igin
benim ailem yanimda destekgi, esim yanimda destekgi,

bayan olmak evet benim igin ¢ok iyi. (Aysu, 26)

Her ne kadar zorlagtiran yanlar tzerine odaklansak da Gul ve bir yakininin engelli
olmanin getirdiklerine dair farkli bir bakis agisina da burada yer vermek istedik.
Geleneksel toplumlarda engelli kadinlarin evlenmesi daha zor goruldr.
Digerlerinden beklenen evlenme, cocuk yapma, ev igleriyle ilgilenme gibi
noktalarda daha az baskiyla karsilasirlar (Duman & Doganay, 2017; Savage &
McConnell, 2016). Gul'in yasadigi ¢evrede akranlari kiguk yasta evlenip ¢ocuk
yapmaktadirlar. Kendisi ise engelli olusu sebebiyle erken yasta evlenmemis
kendi isteklerini kegfetme firsati bulmustur. Engelli bir kadin oldugu igin
yakinlarina kiyasla daha 6zgur bir hayat yasamaktadir.

Hani ben engelli oldugum igin kisittanmadim yoksa ben
saglam bir kadin olsaydim herhalde iste 16’sinda 17’sinde
evlendireceklerdi. Es ve kayinvalide hiikmlinde, onlarin izin
verdigi kadar iste eltiye gériimceye ya da komsuya kadar
gidebilecektim. (Giil, 41)

Onun hayatiyla kendi hayatimi kiyasladigimda engelli
olmanin avantaji diye dlsinliyorum... Bazen o da bunu dile

getiriyor “sakatligin verdigi rahatliga bak” diyor (Glil, 41)

GUl'in bu deneyimini digarida tuttugumuzda gorisme yaptigim kigilerin spina
bifidali bir kadin olarak sik sik baski ve gesitli sinirlamalara maruz kaldigi
gorulmektedir. Ornegdin, herhangi bir sosyal etkinlige katilmak igin ebeveynlerinin
onaylarina ihtiyag duymaktadirlar. Bu sinirlamalar, sadece fiziksel hareket
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alanlarini degil, ayni zamanda sosyal yagsamlarini da daraltmaktadir. Yasanan
sosyal izolasyon, daha ige kapali bir hayat gegirmelerine sebep olabilir. Sonug
olarak toplumun engelli kadinlara yonelik korumaci ve cinsiyet temelli tutumlari,
onlari daha kuguk bir sosyal ¢evreye ve kisitli bir fiziksel alana hapsederken,
bireysel 6zerkliklerini gelistirmelerini de zorlagtirmaktadir.

4.4. TOPLUMSAL YASAMA BAGIMSIZ KATILMAK iGiN iIHTIYAGLAR

Sizin gibi kosamadim, sizin gibi yliriiyemedim, sizin gibi top

sektiremedim belki ama kendime gére sektirdim. (Aras, 43)

Toplumsal Yagama Bagimsiz Katiimak igin ihtiyaclar ana temasi 6znelerin spina
bifidali bireylerin toplumsal yasamin icinde bagimsiz yer almak igin ihtiyac
duyduklarina dair goruslerini icermektedir. Bireysel Sorumluluk, Aile Sistemi,
Akran Sistemi, Egitim Sistemi ve Saglik Sistemi olmak Uzere bes alt temadan
olusmaktadir. Bu ana temaya iliskin grafik Sekil 5’te gosterilmigtir.

Bireysel Sorumluluk
Aile Sistemi
Akran Sistemi
Egitim Sistemi
Toplumsal Yasama é‘j

Bagimsiz Katiimak
Igin Ihtiyaglar

Given ve Destek

Ozgrliik ve Esneklik

Sosyal Katim

Bilgi ve Rehberlik

Sosyal Kabul

Empati

Farkindalik

DIN

Fiziksel Kosullarda lyilestirme

Saglik Sistemi

Sekil 4.4 Toplumsal Yasama Bagimsiz Katiimak igin ihtiyaglar
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4.4.1. Bireysel Sorumluluk

“Bireysel Sorumluluk” alt temasi 6znelerin toplumsal yagama bagimsiz katiimak
icin spina bifidali bireylere disen sorumlulugu icermektedir. Gorusmeler
sirasinda ailelerden beklenenleri sordugumda sekiz 6zne aileyle birlikte bireyin
kendisinin de sorumlulugu oldugunu o6zellikle ifade etmis ve onlara onerilerde
bulunmustur. Oncelikle spina bifidali bireyin kendi sorumluluk hissetmesinin,
bagimsiz katilim konusunda eyleme gecmesinin anahtar faktor oldugu ifade
edilmistir.

Bir de o gencin kendisinin de istemesi gerekiyor. Eger

kendisi istemezse siz ne derseniz deyin. (Nehir, 37)

Ben de burada var olmak istiyorum diyor olmaniz lazim ki
aileniz ya da iste etrafiniz sizdeki bu istegi gérsiin ve size
destek olmaya caligsin. Yani yardim istemeyene yardim
edemezsiniz dolayisiyla orada sizin de oralarda sosyal

hayatta var olmayi istiyor olmaniz lazim. (Gbkge, 34)

Spina bifidali bireyin ebeveynleri ¢esitli endiseleri nedeniyle onlarin yanlarinda
olmasini daha guvenli bulabilir. Bu nedenle ev disinda bir sosyal ¢gevre kurmalari
konusunda engeller olusturabilirler. Eger bireyler engellerle kargilagiyorlarsa, bu
engellerin nedenlerini anlamaya calismali ve uygun stratejiler gelistirerek agmak
icin gaba gostermeleri dGnemlidir.

Aile de korktugu igin durdurabilir ama gerekirse aileyle de
tartismak gerekiyor. Herkesi karsina almak gerekebilir
bazen. Karsilarina almaktan korkmasin kimse. Ama bir
seyler yapsinlar. Hareketsiz kaldikca giderek daha
hareketsizlesiyor insan. Biz bir sey yapmazsak kendimiz

icin kimse bizim igin bir sey yapmayacak. (Toprak, 29)

Spina bifidali bireylerin yapabilirliklerinin farkina varmasi onlarin 6zguvenlerini ve
bireysel gelisimlerini etkileyerek toplumsal yasama bagimsiz katilimlarini
destekleyecektir. Fiziksel bir yetersizlige sahip olmak, ¢ogu zaman bireyin
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yeteneklerinden ziyade, toplumun dayattigi fiziksel, sosyal ve psikolojik
engellerle c¢erceveye oturtulur. Bu durum, bireylerin kendi potansiyelini
gormesini zorlastirir ve onlarin hayatlari Uzerinde bagimsiz kararlar almasini
engeller (Eskelund vd., 2019; Ton vd., 2020). Ancak birey, yapabilirliklerinin
farkina vardikga bu sinirlamalari asabilir ve daha aktif bir yagam surdurebilir
(Yeung & Breheny, 2021). Gorusme yaptigim kisiler de spina bifidali bireylerin
kendi yapabileceklerinin farkina varmalari, digerlerinin on yargilarina gore degil

kendi becerilerine gore sinirlarini belirlemeleri gerektigini vurgulamistir.

Hani ben yapamam ben o benden olmaz demek yerine
aslinda benim yaptigimin tam tersini yapmalari gerekiyor.
Iinsanlardan c¢ekinmeden kendilerinin de ayri bir birey

olduklarini farkinda olmalari gerekiyor. (Umay, 28)

Engellilere karsi 6n yargi her zaman var. Yine de kendini
kisitlamayacak illa her seyi yaparim diyecek. Yapabildigi
stirece yapabilecegdi her seyi yapacak. (Tayfun, 39)

Sosyal hayatin icinde olmak, hayatin iyi ve kotu yanlariyla tanigsmalarini
saglamaktadir. Daha erken yaslarda bu beceriyi edinmek yetiskinlikte guclu bas

etme mekanizmalarinin olusturur.

Hep iyilerle karsilasmiyoruz hep bizi anlayigla, karsilayan
insanlar olmuyor etrafimizda. Kéttyt de bilmemiz gerekiyor
ki onunla nasil basa ¢ikabilecegimizi 6grenelim. Yani en

blylik diyebilecegim sey sosyal olmalari. (Bahar, 29)

Bireylerin saglik durumlarina iligkin algilari sosyal katilim konusunda 6nemli rol
oynamaktadir. Olumlu bir bakis agisina sahip olmak sosyal katilimi artirmaktadir
(Meulenkamp vd., 2019). Spina bifidali bireyler c¢esitli duzeylerde saglik
problemleriyle karsilagirlar. Aras bu problemlere ragmen onlari kabul ederek

disari gikmanin bir zorunluluk oldugunu dusunmektedir.

insanlar hep sunu sey yapiyor. Ya iste benim yasadigim,

yok dizlerim agriyor, yok iste mesanemde su var, yok
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bébreklerim. Ya su spina bifidada zaten bir kesin, bizler de

troloji sikintisi var. (Aras, 43)

Spina bifida nedeniyle yasanilan problemlerin toplum tarafindan bilinmesi igin
spina bifidali bireylerin hayatin iginde daha aktif ve 6n planda olmasi 6nemlidir.

Toplumun bizi gelip ¢ikartmasini beklemeden toplumun
g6z 6nlnde bulunmaliyiz. Clnku dedigim gibi toplum bizi
g6z ardi ettigi igin, gelip bu engelli ne yapiyor diyeni

bulamazsin. (Menekse, 48)

Ebeveyn-cocuk iliskisinde kimlik gelisimi ve ayrisma bireylesme, psiko-sosyal
bldyumenin gorevleri arasinda genis bir yere sahiptir. Psiko-sosyal acidan
blyume, bagimsiz yagsayabilmenin gereklilikleri arasindadir (Koepke & Denissen,
2012). Gorusme yaptigim kisilerde toplumsal yasama bagimsiz katilim igin bireye
sorumluluk dustugunu ifade etmistir. Kendini gelistirmesi, daha c¢ok sosyal
yasamin icinde olmasi igin gerekirse ebeveynleriyle tartismasi gerektigini
soOylemiglerdir. Ebeveynlere karsi verilecek bu mucadele aslinda bir yandan
ayrisma bireylesme surecini o doneminin beklentilerine uygun sekilde
gecirmektir. Spina bifidali bireyler, randevu almak, ilag siparis etmek, ulagimi
ayarlamak, yemek pisirmek gibi temel yasam becerilerini kendileri yonetmelidir.
Bagimsiz yasam icin sorumluluk alma becerisinin gelistiriimesi onemlidir (Logan
vd., 2020). Toplum ¢ogunlukla engelli bireyleri 6n yargiyla degerlendirmektedir.
Olumlu bir bakis acisiyla onlari sahiplenmek, olumsuz bakis agisiyla onlari
kabukla kaplamak isterler. Engelliler, bu kabugu kirarak kendi gucu ve
yapabilirlikleriyle yasamak ve destege ihtiya¢ duydugu yerleri kendi belirlemek
isterler (Menglg, 2019). Bu nedenle yasamin icinde yer almalar ve
yapabilirliklerini hem kendilerine hem topluma gostermeleri kiymetlidir.

Toplumsal yasama bagimsiz katilim, bir baskasinin inisiyatifine bagli olmadan
bireyin kendi O0zgur iradesiyle aldigi kararlari uygulamasi ve diledigi sosyal
cevreye dahil olabilmesidir. Bu baglamda spina bifidali bireyler korunmasi
gereken kisiler olarak gorulmemeli, kendilerini koruyabilecek becerileri edinme
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imkanlarinin olusturulmasi igin ¢aba gosterilmelidir. Bu imkanlar sayesinde

bireysel sorumluluklarini Ustlenmeleri kolaylasacaktir.
4.4.2. Aile Sistemi

“Aile Sistemi” alt temasi spina bifidali bireylerin toplumsal yagsama bagimsiz
katilmak icin ebeveynlerin yapmalari gerekenlere dair O6znelerin goruslerini
icermektedir. Bu alt tema “1) Glven ve Destek, 2) Ozgurliik ve Esneklik, 3) Sosyal
Katilim, 4) Bilgi ve Rehberlik” olmak Uzere dort kategoriden olugsmaktadir.

4.4.2.1. Guven ve Destek

Ebeveynlerin cocuklarina duyduklarini given c¢ocuklarinin 6z yeterlik algilarini
olumlu etkilemektedir (Ross vd., 2023). Bu nedenle spina bifidali bireylerin
yapabilirlikleri ve basarabilecekleri seyler oldugunu ailelerinin gormesi, kabule
etmesi ve ¢ocuklarina yansitmalari buyiuk 6nem tagimaktadir.

Sen bagta aile olarak ona glivendigini gbsterecek, kafasinin

calistigini bileceksin. Kuzey, 37)

Spina bifidali gocuklarin ebeveynleri, yurime becerisine iligkin yuksek seviyede
stres yasamaktadirlar (Bannink vd., 2016). Genellikle cocuklarinin yurume
becerisini oncelikli bir hedef olarak benimsemeleri gocugun diger geligsimsel
yeteneklerinin fark edilmemesine yol agabilmektedir. Gorusme yaptigim kisiler
ailelerin gocuklarindan beklentilerini yalnizca fiziksel iyilesme olarak degil, daha
genis bir perspektiften gormeleri gerektigini ifade etmistir.

O c¢ocugun kendi hikayesini yazabilmesi i¢in arkasina
dénlip baktiginda sizin orda olup onu ittiriyor olmaniz lazim.
Yapabilirsin, ben sana inaniyorum demeniz lazim ama
bunu gergekten inanarak sGylemeniz lazim. Cocuklarina
inansinlar. Ve her seyi ylrimek zannetmesinler.
Yirimeden de insan ¢ok basarili, ¢cok sevilen, ¢ok sosyal
bir insan olabilir. (Gbkge, 34)
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Onlarin da bir seyler basarabildigini &gretmeleri lazim

ailelerin. Tekerlekli sandalyede olsa bile. (Cemre, 47)

Spina bifidali bireylerin inkontinans problemleri yasamalari yaygindir ve
hastaligin dogal bir sonucu olarak ortaya c¢ikmaktadir (Verhoef vd., 2005).
Bununla birlikte inkontinansin 6ngorilemezligi ve zorlu yonetim rutinleri nedeniyle
duygusal anlamda da olumsuz etkilenmektedirler (Szymanski vd., 2023). Bu
nedenle ailelerin bu problemin spina bifidali kisiler igin tibbi bir durum ve normal
oldugunu kavrayarak, cocuklarina yonelik tutumlarini daha destekleyici ve
anlayish bir sekilde olusturmalari 6nemlidir. Kuzey, bazi ailelerin bu saglk
sorununu yeterince anlamadigini ve bunu gocugun basarisizligi ya da yetersizligi
olarak degerlendirdigini belirtmistir. Bu nedenle, ailelerin bu konuda bilinglenmesi

gerektigini vurgulamistir.

Onda kiglik goriilecek bir sey olmadigini anlamalari. Hani

o idrarin meselesi kagirma meselesi var ya. Kuzey, 37)

Guvenli baglanma gocuklarin sosyal iligkilerde basarili olmalarini ve etkili iletigimi
destekleyen bir faktordur (Moss & Gosselin, 1997). Bu baglanma bigimini
deneyimleyen c¢ocuklarin akranlar tarafindan kabul edilme olasiigi daha
yuksektir, karsilikl arkadasliklari vardir ve daha az yalnizlik yasarlar (Kerns vd.,
1996). Bu acidan ebeveynlerin, c¢ocuklarina duygusal anlamda yaninda
olduklarini hissettirmeleri dnemlidir. Ozneler bu durumun gocuklarinin toplumsal

yasamda daha 6zgur ve rahat olmasini destekledigini dugsunmektedir.

Hep arkasinda olacak, yaninda hissettirecek, gblge gibi
olacak. (Tayfun, 39)

Her ne olursa olsun yanimdalardi. En biylik destekgim
ailemdi zaten, dogrumla yanligimla. Hani higbir zaman sen
béylesin, sen bunu yapmiyorsun, neden yapmiyorsun,
neden bdbylesin diye yargilanmadim. Mesela yamuk

yurdyordum. Diyorlardi “Diizelirsin. Tamam.” (Aysu, 26)
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Gul'un deneyiminde abisinin ona olan guven ve destegi onemli bir rol oynamistir.
Abisi, yapabileceklerini ona fark ettirmek icin gesitli alanlarda onu desteklemis,
farkh bakis agilari saglamigtir.

Kek yapardim sey derdi o sana pastaci diikkdni acacagim.
Senin kesin ¢alisman lazim. Bunu butin gsehir tatmali, bu
pastalari kekleri gibisinden algi olusturmaya c¢alisiyordu
bende. Sen caligabilirsin, sen verimli olabilirsin gibisinden.
(Gdl, 41)

Ailelerin cocuklarini benzer problemleri deneyimleyen sosyal gruplara dahil
ederek desteklemesi Onerilmigtir. BOylece oradaki akranlarla iletisim kurmasi
halinde, gocuklar kendi kapasitesini gorebilir.

Desteklemek igin dernekle etkilesim iginde olmasini,
dernegin etkinliklerine katilmasini. Dernegin etkinligine
katilsin ki gocuk da gérstin, arkadaslarini yapabileceklerini

gorsiun. (Cinar, 27)

Cocuklarin, neyi yapabilecegini ve neyi yapamayacagini kestirebilmek i¢in surekli
anne babasini takip ettigi bilinen bir durumdur. Bir gocuga ‘Sunu yapamazsin.’
dediginizde bu konuya iliskin bakis agisi kolaylikla bu yonde egilim gosterir
(Kaya, 2018). Bununla birlikte yapabilecegine inan¢ duyuldugunda ¢ocuklar da
denemeye ve miicadele etmeye acik olurlar. Ornegin; bagimsiz bir sekilde
bosaltim ihtiyacini karsilama, kendi bagina seyahat edebilme, akranlariyla
aktiviteler planlama, kendi ulagimlarini planlama, yapilandirilimig aktivitelere
katilma, kendi randevularini alma, bagimsiz yemek pisirme, parasini yonetebilme
gibi becerilerin geligtigi temel donemler vardir. Spina bifidaya sahip ¢ocuklar ve
gencler, bu yaslara geldiklerinde akranlarinin 2-5 yil gerisinde kalabilirler. Saglk
durumlari nedeniyle bu tur zorluklar yasamalari beklenen bir durumdur (Davis
vd., 2006). Ancak, yakin c¢evrelerinden aldiklari guven verici geri bildirimler, bu
becerilerin gelisimini olumlu yonde etkileyebilir (Peny-Dahlstrand vd., 2012;
Winning vd., 2020). Bu gelisim, ¢ocuklarin toplumsal yagsama bagimsiz katilimini
desteklemektedir.
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Toplumsal yasama bagimsiz katilim yalnizca ailelerin g¢abalariyla mumkin
olmasa da, bu konuda atilacak adimlarin temelinde ailelerin sagladigi cesaret ve
guven yatmaktadir. Ailelerinin bireysel gabalari ¢cocuklarinin hayati deneyimleme
bigimlerini sekillendirecektir.

4.4.2.2. Ozgrlik ve Esneklik

Spina bifidali gocuga sahip ebeveynlerin tutumlari ve gocuklardan beklentilerinin
azligi nedeniyle motor fonksiyonlari genellikle iyi olan spina bifidali ¢cocuklarda
bile gunluk yasam aktivite becerileri akranlarina gore daha az gelismigtir. Cunku
arastirmalar spina bifidali gocuga sahip ailelerin, saglikli gocuklari olan ailelere
kiyasla daha koruyucu oldugunu gostermektedir. Engelli ¢ocuga sahip
ebeveynler gcocugun isini kolaylastirmak igin asiri koruyucu bir tutum igine
girebilirler. Ornegin gocugun giyinme islemi anne baba tarafindan yapilinca daha
kolay ve kisa surdigunden c¢ocuga birakilmasi gereken bir sorumluluk
ebeveynlerce Ustlenilmis olabilir (Holmbeck vd., 2002). Asirt korumaci aileler
spina bifidal bireylerin, farkinda olmadan da olsa kigisel gelisimlerini olumsuz
etkilemektedir.

Asirt korumaci olmak belki ailelerin bir savunma
mekanizmalari. Onlarin da c¢ok bilingli yaptigi bir sey
olmayabilir ama dogru degil. Ve bir faydasini gérmdiiyorlar
daha ¢ok zararini gériiyorlar. Oncelikle oradan baslamamiz

gerekiyor. (Toprak, 29)

Asiri korumaci tutumlar, spina bifidali bireylerin bireysel hareket etme
kapasitelerini olumsuz etkileyebilir. Literatirde yasa uygun bir sekilde serbestlik
vermenin ve sosyal gevre ile iletisimi artirmak igin tesvik edilmenin 6nemini
vurgulamistir (Blum vd., 1991; Holmbeck & Devine, 2010; Holmbeck vd., 2003)

Biraz bireysellesmeyi 6gretmeleri gerekiyor o korumaci
tavrin biraz artik geri g¢ekilmesi gerektigine inaniyorum.
(Irmak, 33)
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Kisitlamayacak g¢ocuklari. Kisitladigi zaman o gocuk geri

kalir yani. (Tayfun, 39)

Ailelerin, cocuklarini yapmak istedigi seyler noktasinda engellemeyi birakmasi ve

denemeleri igin izin vermeleri Snemi vurgulanmistir.

Eger cocuk kendisi ¢ikabiliyorsa onu 6zgdr birakilabilmeli
ama ylrlyerek ama manuel sandalyeyle ama aklli
sandalyeyle ne buluyorsa. Bence &6zgir birakmall.
(Menekse, 48)

“Sen yapamazsin, alallm onun elinden biz yapalim” degil.
(Yildiz, 32)

Gorugsme yaptigim Ozneler disarida aktif olmanin tekerlekli sandalye gibi
yardimci cihazlar kullaniimasina bagli olmadigini, onunla birlikte hareket etmenin

ve gidilebilecek yerlerin deneyimlenmesinin 6nemli oldugunu vurgulamistir.

Bagimsiz yagsamlari igin bireyselligini kazandirmalari
gerekiyor cocuklara. Tekerlekli sandalye kullaniyorsa,
sandalyeyle disarida gezebilmeyi &grenmesi gerekiyor.
(Nehir, 37)

Tekerlekli sandalyeyle kendileri disari ¢ikabilmeli. Hi¢ disari
¢clkmayan c¢ok tanidigim var. Mahallesinden disari
¢clkamayan higbir yere gidememis. Ama tam tersi olan da
var. (Irmak, 33)

Engelli gocuga sahip ebeveynlerin endiselerinden biri kendilerinin yoklugunda
cocuklarinin hayatlarina nasil devam edecegidir. Aras, bu endisenin azalmasi

icin kendilerinin varliginda gocuklarini 6zgur birakmalari oldugunu ifade etmistir.

Hep anne babalar diyor ya ‘ben éliirsem g¢ocugum ne
yapar?’. O zaman sen b6lecekmis gibi gidecek gezecek.

Cocugun akli var sonugta. Akl var mi? Var. Bitti. (Aras, 43)
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Yakinlara bagimhligi azaltmak igin TAK kullanimi, yag donemi uygun oldugunda
cocuklarin sorumluluguna devredilmelidir. Boylece gocuklar gun boyu yanlarinda
onlara eslik etmesi gereken bir yetigkine bagiml kalmazlar.

Sondayi kendisine birakacaklar. Baska tiirlii bagimsizligina
ulagsamaz... Clnkld gltinde doért kereden az yapilmiyor. Alti
saatte bir yapilir. O yilizden sonda protokolliniin Kisinin
kendisi tarafindan uygulanarak bagimsizlasmaya adim

atilmasi ve ailenin bunu tesvik etmesi. (Baran, 28)

Yildiz, tanidigi birinin dort saatte bir TAK yapilmasi gereken gocugu igin yasi
ilerlemesine ragmen bu sorumlulugu ona birakmadigini ancak bu sorumlulugu

cocuga devretmenin 6nemli oldugunu ifade etmisgtir.

Neredeyse lise sona gelecek kiz annesi héla tim gin
okulda. (Yildiz, 32)

Bireylesme surecinin saglikli bir bicimde gergeklesebilmesi igin, ¢ocugun
anneden ayrilmasi gereklidir. Travmatik ayriliklarin disinda, bu sure¢ gocugun
bagimsizlik becerilerini gelistirmeye yonelik gelisimsel bir zemin Uzerinde
sekillenir (Blum, 2004). Sagliksiz bir cocukluk ortaminda, bagimlilik ve ig iceligi
tesvik eden seyler Ogrenilmis de olabilir. Ebeveynler gocuklarina kendine
guvenme becerilerini 6gretmeyip onun yerine gocuklari i¢in her seyi yapabilirler.
Cocuklarinin kendi kendine bir seyler yapma egilimini kugik goérmus olabilirler.
Dunyanin tehlikeli oldugunu 6gretmis, durmadan olasi tehlikeler ve hastaliklar
konusunda uyarmig olabilirler. Cocuklarinin dogal egilimlerini sirdirmesinden
alikoymus olabilirler. Bu dunyada gecinebilmek icin kendi yargilariniza ve
kararlariniza guvenmemenizi Ogretmis olabilirler. Boyle aileler kotu niyetli
degillerdir. Cocuklarini gok da sevebilirler. Kendileri korktuklari i¢in gocuklarini
korumaya caligirlar. Ancak bu korumaci davraniglar gocuklarinin 6zerk olma
becerisine zarar verebilir ve dig dinyaya ac¢ilmaya korkabilirler (Young & Klosko,
2019). Bunun yerine, ebeveynlerin 6zglr ve esnek bir tutum sergilemesi,
cocuklarin  bagimsiz yasama yonelik temel beceriler gelistirmesini
desteklemektedir (Ahim vd., 2022). Bu yaklasim, cocuklarin kendi tercihleri
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dogrultusunda hareket etme cesaretini kazanmalarini saglayarak dis dunyaya

guvenle agilmalarini katki saglayacaktir.
4.4.2.3. Sosyal Katilim

Fiziksel bir engele sahip olmak sosyal katilimi etkilemektedir. Ozellikle gocukluk
ve genclik doneminde, kurslar ve spor takimlari gibi resmi aktiviteler ile akranlarla
oynamak gibi gayri resmi aktivitelere katilim, bir¢cok faktorden etkilenir. Bu
faktorlerden en onemlilerinden biri, ebeveynlerin sosyal ve eglence aktivitelerine
katilimidir. Ebeveynlerin aktif katihmi, cocuklarin bu tur aktivitelere daha fazla ilgi
gostermelerini ve katilmalarini tegvik eder (King vd., 2006). Gorugsme yaptigim
kisiler ailelerinin bu konuda Ornek olmasi ve destekleyici olmasinin dnemini

vurgulamigtir.

Bir tiyatroydu, sinemaydi, gezmeydi, béyle seylere ¢ikarsa
engelli birey de kendini geligtirir ya. Clnki aile kapattikga
cocuk kendini otomatik kapatiyor. Zaten kendini farkli

goértyor insanlardan. (Yagmur, 30)

Cocuklarin toplumsal yasama katihmi igin ailelerin tesvik etmesi gerektigi
belirtiimistir. Spina bifidaya sahip genclerin saglik durumlarina iligkin gekinceler
nedeniyle akranlarina katiimak istemedikleri, bunun yerine evde durmay: tercih
ettiklerini ifade etmigler, Bu davranigin onlarin gelecek donemlerde sosyal

katilimini olumsuz etkileyebilecegini vurgulamiglardir.

Yaa ailelerin daha c¢ok tesvik edici olmalari gerekiyor.
Birgok kisi evlerine bagll olarak kalmayi tercih ediyorlar.
Hani disari ¢ikmaya korkuyorlar, insanlarin bakis
acllarindan séyleyecekleri sézlerden korkuyorlar. (Umay,
28)

Ailenin kesinlikle sosyallestirmesi, sosyallesmeye tesvik
etmesi ¢cok 6nemli. Cok arkadagim sosyallesmekte blyiik

problemler yasiyorlar. (Irmak, 33)
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Spina bifidali genglerin sosyal katiliminin onundeki engelleri inceleyen bir
calismada, en onemli nedenlerden birinin dliguk motivasyon oldugu tespit
edilmistir (Boudos & Mukherjee, 2008). Gorustugum 06zneler, spina bifidall
cocuklarin isteksiz veya ¢ekingen olabilecegini ve bu durumlarda ailelerin tegvik
edici bir rol Ustlenmesinin kritk énem tagidigini belirtmistir. Ozneler ayrica,
ailelerin gocuklarini sosyal aktivitelere katilim konusunda desteklerken sabirli ve

kararli olmalari gerektigini vurgulamistir.

Sosyal cevreye ¢ocuk cikmak istemiyorsa, kendi gotirtip
katmall. Hani iste ‘Hadi suraya gidelim. Hadi sunu yapalim.’
Iste ne bileyim kurslara yazdirabilir, derneklere gétiirebilir.
(Kardelen,30)

Daha sosyal olmalarini, itmelerini séylerim. Clnku kendileri
zaten istemeyecek cok blylik ihtimalle. Geri duracaklar.
(Bahar, 29)

Cikmak istemiyorsa biraz sey yapacak. “Hadi gel ¢ikalim.
Bir hava alalim surada oturalim, sunu yiyelim, sunu igelim.”

tesvikler olacak. (Bora, 27)

Spor yapma ilk basta fiziksel faydalari baglaminda dusunulse de sosyallesme icin
onemli araglardandir. Cocuklarin sosyal gevrelerini genisletmelerine yardimci
olur ve diglanma hissi yagamadan kendilerini ifade edebilecekleri bir alan sunar.
Diger insanlarla duzenli sekilde iletisimde olmayi sagladigi i¢in spina bifidal
bireylerin topluma daha aktif sekilde dahil olmalarina olanak taniyacaktir (Shields
vd., 2012; Verschuren vd., 2014). Nehir, ailelerin bu suregte tesvik edici bir rol
oynamasl, ¢ocuklarin spor yoluyla sosyal katiliminin ve saglhginin daha da

guclendirilmesinin onemli oldugunu soylemigtir.

Mesela ben simdi tanigtigim aileleri, spina bifidali ¢cocugu
varsa eger diyorum ki hani gcocugunuzu bir spora bir seye

ybnlendirin. Cocugu geri birakmayin. (Nehir, 37)
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Ebeveynin surece aktif katilimini géren gocuk, daha girigken olmaya ve dahil
olma istegine egilimlidir (Cangur vd., 2013). Bu baglamda ebeveynin de aktif bir
sosyal katihm gdstermesi, gocugunu katilim igin tegvik etmesi toplumsal yagsama
katilimi olumlu yonde etkileyecektir.

4.4.2.4. Bilgi ve Rehberlik

Ailelerin, spina bifidanin g¢ocuklarina ve kendi hayatlarina getirdigi kosullar
kabullenmesi ve yapilacaklar konusunda bilgi edinip, harekete gecmesi
onemlidir. Ebeveynlerin yasadigi uzun sureli ret asamasinin ¢ocuklarinin
tedavilerinde ertelemeye yol agabilir ya da duygusal anlamda zorluklar yaratabilir
(Shiju vd., 2023). Gorusme yaptigim kigiler de ebeveynlerin deneyimledikleri
zorlugu kabul ederek ne oldugu ve neler yapiimasi gerektigi hakkinda arastirma
yapmalari gerektigini ifade etmistir.

Biraz daha duruma nesnel bakmalari lazim. Ben su an bu
durumdayim. Ne yapabilirim, yapabilecegim ne var? Yani
bunu bir kararlastirip, biraz daha sogukkanli olmalari

gerekiyor. (Serra, 25)

Biling. Bilinglenme ve bilinglendirme sdreci. Aile bilingli
olacak, bilinglendirecek, gerekirse de yardim alacak.
(Baran, 28)

Ailelerin spina bifida ile yasami kolaylastiracak konular hakkinda bilgi sahibi
olmasi gocuklarina rehberlik yapmalari agisindan dnem arz etmektedir. Cagla,
kendi deneyiminin bu gekilde olmadigini ama ailelerin gocuklarina bu konuda yol

gOstermesi gerektigini sdylemigtir.

Benim ailem ¢ok rehber olmadi da. Aslinda anne babanin

gérevi rehber olmasi. (Cagla, 29)

Ebeveynlerin spina bifida hakkinda bilgi sahibi olmalari, ¢cocuklarinin yagadigi
zorluklari daha iyi anlamalarini saglar. Serra, gelistirilen bu anlayigin ayrimcilikla
sik sik karsi karsiya kalan ¢ocuklarin haklarini savunmalarini kolaylastiracagini
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dusunmektedir. Ayni zamanda bu tutum buyudukge gocuklarin kendi haklarini

savunmalarina zemin olusturur.

Cocuk ailesi tarafindan kabul goérillip, hakkinin
savunuldugunu gértince hani bilingaltina bunu “Evet, ben

de hakkimi savunmaliyim.” diye yerlestirecektir. (Serra, 25)

Engelli bir gocuga sahip olmayi bir trajedi olarak degerlendirmek yerine bir
biyume firsati olarak goren aileler ¢ocuklari i¢in en iyi hizmetleri aktif olarak
aramaktadir. Bu nedenle engelligin agsilmaz bir yuk olduguna dair toplumsal algiyi
kirarak kendi ailelerinin guglu yonlerine bakmalari 6nemlidir (Summers vd.,
1988). Aileler sahip olduklari kaynaklari ve ihtiyag duyduklari seyler hakkinda
bilgi sahibi gocuklarina rehberlik etmelerini kolaylastiracaktir.

4.4.3. Akran Sistemi

“‘Akran Sistemi” alt temasi spina bifidali bireylerin toplumsal yagsama bagimsiz
katilmak igin akranlarindan beklentilerine dair 6znelerin goruslerini icermektedir.
Bu alt tema “1) Sosyal Kabul, 2) Empati” olmak Uzere iki kategoriden
olusmaktadir.

4.4.3.1. Sosyal Kabul

Akran sosyal kabulu, genglerin fiziksel ve psikolojik iyi olusu Uzerinde énemli bir
etkiye sahiptir (Jahre vd., 2022; Wentzel vd., 2020). Calismalar akademik basari,
sosyal yeterlilik, iletisim becerilerinin gliclenmesi gibi konularda sosyal kabultn
katkisini vurgulamaktadir (Shehu, 2019; Vannatta vd., 2009). Akranlar tarafindan
kabul edilmek sosyal hayata katihm igin 6nemli bir rol oynamakta, bu durum
siklikla zayif akran iligkileri deneyimledikleri igin spina bifida ile yasayan
cocuklarda daha buyuk bir 5neme sahip olmaktadir (Fischer vd., 2015; Rubin vd.,
2015). Ozneler spina bifidali gocuklarin akranlari tarafindan kabul gérmesini,
mesafe koymamalari ve onu merak edip tanimalarini beklemektedir.
Karsilastiklari bu olumlu tutum, spina bifidali gocuklarin onlarla etkilesimini ve
topluma katihmini artirdigi dusunulmektedir.
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Cevrelerinde  bir rahatsizligi  problemi olan  birini
gorduiiklerinde mutlaka ona olumlu anlamda yani yapici
yaklasmalari gerekiyor. Clnku yikici yaklastiklari zaman o
bireyi kaybediyoruz gercekten. lIge kapaniyoruz. O
psikolojik bunalim anlatilmaz bir gsey. Dislanmak, sosyal
cevresinin insanin olmamasi. Bu ¢ok koétu bir sey. (Irmak,
33)

Onlarla ¢ok vakit gecirmelerini isterim. Yani ben benim
akranlarimin benle zaman gecirip beni anlamalarini

tanimalarini isterim. (Gdil, 41)

Spina bifida nedeniyle yasanan saglik sorunlari, bireylerin siklikla ayrimcilikla
karsilasmasina neden olmaktadir (van Daalen-Smith, 2006). Gorustugum
Ozneler, spina bifidali gocuklarin diger akranlarindan farkli gorulmemesinin ve
aksine, kendilerinin de onlar gibi toplumun bir parg¢asi olduklarinin anlagiimasinin

onemli bir adim olacagini ifade etmiglerdir.

Ya bir kere sunu bekliyorum, ayrimcilik olmamali. Hani
diyelim ki yanindaki diger saglikli birine nasil davraniyorsa

ona da Oyle davranmall. (Kardelen,30)

Anlayis zaten en basta o geliyor. Normal bir insanla iletisim

nasilsa bizimle de &yle olmali yani. (Bahar, 29)

Cocuklar genellikle yakinlarindaki yetigkinlerin tavirlarini Gnemser ve kendilerine
bir davranig kalibi belirleyerek yol cizerler. Nehir, bu nedenle akranlardan
beklenen tutumu alabilmenin onlarin ebeveynlerindeki tutum degisikligiyle

beraber olugacagini ifade etmistir.

Akranlarin ailelerinin belli bir egitimden ge¢cmesi gerekiyor

ya da belli bir bilince sahip olmasi gerekiyor. (Nehir, 37)

Oznelerin  dnerilerini  inceledigimizde toplumsal yasama katihmin ilk

basamaklarindan olan akranlarla iletisimin guglendiriimesi gerekmektedir. Bunun
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igin akranlarin spina bifidanin getirdigi saglik problemlerini hayatin bir pargasi
olarak gormeye baglamalari gerekmektedir. Bu bakis agisinin gelismesi i¢cin de
onlarin ebeveynlerinin dusunce ve davranislarinda bilingli ve duyarl olmasinin

onemi vurgulanmigtir.
4.4.3.2. Empati

Saglik sebebiyle spina bifidali ¢ocuklar ve akranlari birbirinden c¢ok farkli
deneyimler edinir ve farkl ihtiyaglara sahiptir (Arikan, 2019). Ornegin TAK ya da
yardimci cihaz kullanmak spina bifidali bireylerin birgogu icin ginluk yagsamlarinin
bir pargasidir. Gorugsme yaptigim kigiler, akranlarinin bu farkliklari anlamalari ve
empati kurmalarinin toplumsal yasama katilimlarini destekleyici bir etki
yaratabilecegi duginmektedir.

Farkli olabilir ama onu anlayabilir, anlamaya c¢alisabilir.
(Cemre, 47)

Empati yapmalilar. (Umay, 28)

Empati kurmalarini. Gergekten empati ¢ok Onemli bir
kavram. Yani digsaridan gérindigi gibi degil higcbir sey.
(Selin, 31)

Orhan, bir deneyimini aktararak akranlardan beklenen anlayis ve tutumu tarif
etmigtir. O donemlerde yasadigi zorluk ve sikintilarin arkadaslari tarafindan

gorulmesini ve anlagiimasini beklemigtir.

90 dakika boyunca sinifta tek bagsima oturayim, kitap
okuyum! Herkes arkadaslariyla digari ¢iksin, ben tek
basima oturayim! Benim yerime kendilerini koymalarini
isterdim. (Orhan, 30)

Oznelerin ifadelerine gore; beraber vakit gegcirilecedi zamanlarda spina bifidali
gocugun hizina gore hareket etme ve saglik durumunu géz éninde bulundurarak
etkinlik planlamasi yapmalari anlagiimig ve dusunulmus hissettirir. Ayni zamanda

sosyal katihmlarini kolaylastirmaktadir.
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Yardimci olmasini beklerim, yani gidebilecedi mekanlari

se¢meli, ona uygun olan etkinlikler segilmeli. (Bulut, 29)

Arkadasglarinin, olabildigince onun rahat edebilecedi bir
durumda, onunla vakitlerini paylasmasi gerektigini
dusdndyorum. Nasil ki, 6rnek veriyorum, benim arkadasim
benle beraberken ¢ok hizli yiriimesini istemem, bana eslik

etmesini isterim. (Gékhan, 26)

Yagmur ise digari gikmak istemeyen arkadasini aktif olmasi igin tegvik ettiginden
bahsetmigtir. Toplumsal yasamda daha ¢ok yer almalari igin spina bifidali

genglerin akranlarindan da beraber etkinlik planlamalarini beklemektedir.

Mesela bu dénemde igine kapanik bir arkadasimi benim
disari ¢ikarmam gerekiyor. Ona degigik faaliyetler
Oneriyorum. Sunu yapalim beraber, béyle yapalim. Suraya

gidelim. (Yagmur, 30)

Akran destegi, ebeveynlerin saglayabileceginin otesinde essiz ve birgok boyutta
sosyal destek saglar (Antle vd., 2009). Empati kurabilen akranlarin destegi, spina
bifidali bireylerin hem kendilerini daha az yalniz hissetmelerini saglar hem de
gunlik yasamlarindaki zorluklarla basa gikmalarina yardimci olur. Bu destek
bireylerin kendilerini gugll ve degerli hissetmelerine katki saglar.

4.4.4. Egitim Sistemi

“Egitim Sistemi” alt temasi spina bifidall bireylerin toplumsal yasama bagimsiz
katilmak igin egitim sisteminin dnem vermesi gereken noktalara dair 6znelerin
goruslerini icermektedir. Bu alt tema “1) Farkindalik, 2) Fiziksel Kosullarda

lyilestirme” olmak Uizere iki kategoriden olusmaktadir.
4.4.4.1. Farkindalik

Engelli farkindaligi, engelli bireylerin karsilagtiklari zorluklari, haklarini,
ihtiyaclarini ve topluma katkilarinin neler oldugunu anlamay: ifade etmektedir
(Madhesh, 2022; Widinarsih, 2018). Engelli bireyler egitim sistemi i¢inde siklikla
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ayrimcilik ve diglanmayla kargilagmaktadir. Bazen 6grenciler, bazen veliler ve

bazen dogrudan ogretmenler tarafindan ayrimciliga ugrarlar.

Ogretmenler de béyle sey gibi bakiyor engellilere.
Gergekten de yarim insan gibi bakiyor birgok egitimci. (Giil,
41)

Gorusme yaptigim kisiler bir seylerin degismesi i¢in oncelikle 6gretmenlerin ve
okul yonetiminin onlarin yanlarinda olmasina ihtiya¢ duyduklarini sdylemistir.
Engelli 6grencileri kabul etmek istemeyen ¢ok sayida okulun oldugunu ifade
etmiglerdir. Okul yonetiminin ve oOgretmen kadrosunun bu yondeki bakis
acilarinin degismesi gerektigini belirtmiglerdir. Bu sonuglarla paralel olarak
Tarkiye'de 2014 yilinda yayinlanan bir aragtirmanin sonuglarinda 6gretmenlerin
engellilerin gunlik yasami olumsuz yonde etkiledigini dustundukleri bildirilmigtir
(Colak & Cetin, 2014). Ayrica bu davraniglarin egitimcilerle birlikte diger

ogrencilerin velileri tarafindan da sergilendigini ifade etmislerdir.

Hala engelli ¢ocuklari almayan okullar var. Cegitli
sebeplerden. Bunlardan bir tanesi de velilerin ¢ocugum
engelli bir gocukla ayni sinifta okumasin demesi sebebiyle.
(Gbkge, 34)

“Bu ¢ocuk okuyacak da ne olacak?” diye yaklasan idareciler
var. Herkesin egitim hakki var. Egitim hakki igin yapiimasi

gereken neyse onun yapilmasi gerekiyor. (Nehir, 37)

Okul yonetiminin bu sekilde olumsuz bakis agisina sahip velilerle iletisim

kurulurken engelli 6grencilerinin haklarini savunmasi dnemlidir.

Siz ¢ocugunuzu bu okulda okutmak istemeyebilirsiniz,
alabilirsiniz demeleri lazim. Belki engellinin ulagabilecegi en

yakin okul o. Niye engelliyorlar okuldan? (Menekse, 48)
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Ozneler, farkindaligin egitim slrecine de yayilmasi gerektigini ifade etmislerdir.
Ogretmenlerin spina bifidall 6grencilerin yapabilirliklerinin farkinda olmasi, onun
ihtiyaclarini da gozeterek ders yonetiminin yapiimasi beklenmektedir.

Kendini bizim yerimize koyabilen &gretmenler isterdim.
Béyle “Aaa sen boylesin? Sen kenara geg.” degil de
“Tamam, sen de sunlari sunlari yapabilirsin, senle sunlari

yapalim.” demelerini isterim. (Aysu, 26)

Ayristirmamalilar. Onun da hep yapabilecegine inanmalilar.
Bunu onlara goéstermelidir okul. Benim dénemimde ¢ok

gbstermediler. Hep ben devre disi kaldim. (Cagla, 29)

Ogretmenlerin  spina bifidali  6grenciyle ilgili siniftaki diger 6grencileri
bilgilendirmesi de farkindalik gelistirmeye katki saglayacaktir. Cocuklar
yetigkinlerin davraniglarina gore kendi tutumlarini geligtirdikleri icin 6gretmenlerin
spina bifidali 6grenciye yaklagimi 6rnek olacaktir. Gorugsme yaptigim 6zneler,
okullarda engelli bireylere kargi nasil davraniimasi gerektigiyle ilgili egitimlerin
okul programinda yer almasi gerektigini sdylemiglerdir. Ogrencilerin gesitli
engellilikler hakkinda kisaca bilgilendiriimeleri onlarin bireysel farkhliklari
anlamasini ve kabul etmesini kolaylastirdigi bilinmektedir (Williamson, 2014). Bu
noktada aileler ve oOgretmenlerin iletisim halinde olmasi da ©onemli rol
oynamaktadir (Sauer & Kasa, 2012). Bu, 0ogretmenlerin daha fazla
bilingclenmesini ve kapsayici bir egitim modeli geligtirmelerine zemin

hazirlayabilir.

Sinifimizda béyle durumu olan bir 6grencimiz var. Hani igte
ona goére biz bazi seyleri diizenleyecegiz. Buna karsi

anlayisli olmanizi bekliyorum. (Serra, 25)

Ogretme noktasinda aile ve okul birincil rol oynuyor... Ama
bunlar devletin egitim politikalarinin kalici pargasi haline

getirilerek asilmasi gereken geyler. (Baran, 28)
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Ogrenciler  bilinglendirilmeli. ~ Hani  engellilere  nasil

davranacaklarini bilmeliler. (Bulut, 29)

Egitim sisteminin 6grencinin yani sira velilere yonelik farkindalik c¢alismalari
ylritmeleri de Onerilmigtir. Ozneler, velilerin tutumlarinin da gocuklarinin

tutumlarini etkileyeceg@i dusunmektedir.

Zaten engelimiz ile savastigimiz dbnemde bir de
arkadaslarimizin ugrasmasi, dalga geg¢mesi tamamen bizi
okuldan soguttugu dénemler. Cocuklari yetistiren &bnce
ailedir. O ylizden ben bltin egitimcilerin énce aileleri

bilinglendirmeleri gerektigini disintyorum. (Umay, 28)

Ogretmenlerin fiziksel engelli bireylere karsi negatif bir tutum sergileyebilecegi
birgok arastirmada bildirilmistir (Colak & Cetin, 2014; Olorukooba vd., 2020;
Thaver & Lim, 2014). Bu nedenle engelli gocuklarin sosyal katimini artirmak igin
egditimine dahil olan meslek elemanlarinin bilinglendiriimesi gerekir (Cangur vd.,
2013). Ogretmenlerin engelli bireylere ydnelik olumsuz bakis agilarini
degistirecek ve onlar hakkinda bilgilendirecek gesitli egitimlerle ihtiyag oldugu
ongorulmektedir. Yine ogrencilerin de spina bifidali bireylere karsi sergiledikleri
olumsuz davraniglar hem 6grencilerin hem de ailelerin farkindalik edinmeleri

yoluyla donusebilir.
4.4.4.2. Fiziksel Kosullarda lyilestirme

Spina bifidali bireylerin egitim hayatlari boyunca karsilagtiklari baslica
gucluklerden biri erigilebilirliktir. Yardimci cihaz kullanimi nedeniyle uygun zemin
ve asansor hizmetlerine duyulan ihtiyag, ayrica inkontinans sorunlari nedeniyle
temiz ve erisilebilir engelli tuvaletlerinin eksikligi bu zorluklarin basinda
gelmektedir.

Bizim grubun en blylik sikintilarindan bir tanesi binalarin
fiziki olarak erigilebilirligi. Hala iste rampasi uygun olmayan,

asansoéri ¢alismayan yerler var. (Nehir, 37)
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Yeni yapilarda bile bazisinda gériiyorum ben okullarda
rampa bile yok. Senin 600 tane égrencin var 600°’nin de
saglikli  olabilecegine saglam bir gekilde mezun
edebilecegine garantin var mi? Yok. Simdi bir &grenci
ayagini kirsa hani engelliyi gecgtim ayagini kirdi algili

basamiyor. Napacak? (Orhan, 30)

Temiz olsun, temiz tutulsun, sirf engellilerin kullanabilecegi

diger ¢ocuklarin kirletemeyecegi (engelli tuvaleti) (Gdl, 41)

Bu duzenlemeler yapilmadiginda velilerin her gun c¢ocuklarini tagimalari
gerekmektedir. Ayrica ders arasinda spina bifidali 6grencinin hareket etme

imkani1 da olmamaktadir.

Her sabah annesi ya da babasi ¢ocugu tagimak zorunda
kaliyor. (Serra, 25)

Fiziki olarak duzenleme yapilmasina ragmen, kullanilamayan kosullarda olan
asansor ve engelli tuvaletlerinin igler hale getirilmesi sosyal katilimin artmasi igin

onemli bulunmustur.

Hani okula asansér yapmiglar ama asansér calismiyor,
asansoér arizali ama tamir edilmiyor. Atiyorum okula engelli
tuvaleti yapilmis ama igi depo olarak kullaniimis, dolu.

Engelli kullanamiyor. (Gdil, 41)

Okullardaki erigilebilirlik sorunlari engelli bireylerin kargisina siklikla gikmaktadir
(Danso vd., 2012; Stephens vd., 2015). Bu sorunun temel sebepleri tutum, egitim
eksikligi ve altyapi eksikligidir (Limaye, 2016). Spina bifidali bireyler ve engellilik
konusunda yeterli toplumsal egitim saglandiginda bu bireylerin toplumun diger
alanlarinda oldugu gibi egitim sistemine daha bagimsiz katilabilecekleri ve bunun

da bireylesme surecine olumlu etkileri olacag: dusunulebilir.

Egitim sisteminden beklenilenler konusunda aldigimiz cevaplara benzer sekilde
Cevher (2007) de egitim alaninda yagsanan problemlerin ¢ozulmesi icin iki temel
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¢6zum Onermistir. Biri fiziksel gevrenin duzenlenmesi digeri ise 6zel gereksinimli

bireyler hakkinda bilgilendirilmis ve duyarl egitim kadrosunun olugturulmasidir.
4.4.5. Saglik Sistemi

“Saglhk Sistemi” alt temasi spina bifidali bireylerin toplumsal yasama bagimsiz
katilimlarini artirmak icin saglik sisteminden beklentilerine dair 6znelerin
gorusglerini icermektedir. Saglik hizmetlerine erisim olanaklarinin genigletiimesi,

spina bifidaya dair pozitif bir yaklagimin benimsenmesine deginilmistir.

Gorusme yaptigim kisiler, saglik ¢alisanlarinin spina bifida hakkinda ayrintili bilgi
vermesi ve gelecekte onlari neler bekleyecegini anlatmasi, spina bifidayla yagam
konusunda planlamalarini yapmalari igin spina bifidal bireyler icin destekleyici

olacagini soylemistir.

Hangi doktorun takibinde ise o doktorun ona anlatmasi
lazim. Risklerini, kisitlamalarini anlamasi lazim ki hayatin

ona gore dizayn etsin. Kuzey, 37)

Saglik profesyonellerinin spina bifidali bireylere TAK kullanimini 6gretmesi
konusunda zaman ve kaynaksal sinirliliklar sebebiyle zorluklar yasadigi iki farkl
ulkeden Oznelerle yapilan bir ¢alismada belirtiimigtir (Castro, 2012). Bununla
birlikte bir baska arastirma TAK yapilmasinin bireylere ogretilmesi genellikle 10
dakikanin altinda, ortalama 3.7 dakika surdugunu bildirmigtir (Bickhaus vd.,
2015). Oznelerin deneyimlerine baktigimizda spina bifidali bireyler olarak bazen
TAK hakkinda ge¢ bilgi sahibi olmuslardir. Bununla birlikte, kullaniminda
zorlandiklari icin TAK kullanimini birakabilmektedirler. Saglik c¢alisanlarindan
TAK kullaniminin  6nemini  anlatmalart  ve kullaniminin  Agretilmesi
beklenmektedir. Ozellikle kendi kendine TAK islemini gergeklestirmeyi 6grenmek
badimsiz yasami desteleyecektir.

TAK konusunda c¢ok daha bilinglenmesini isterim yani.
Cunku gergekten hayatimizi ¢ok kolaylagtiran ve 6zgliven

veren bir sey. (Bahar, 29)
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Bagimsizlasma odakll tedavi yaklagsimlari 6nemli. Yani
mesela sondanin kendisi tarafindan kullaniimasi. (Baran,
28)

Saglik calisanlarinin engelli bireylere karsi pozitif tutumlarinin onlarin
O0zguvenlerini, motivasyonlarini ve tedavi sureglerini iyilestirdigi onceki
arastirmada bildirilmigtir (Ismail vd., 2020). Bizim sonuglarimizda ise bu
arastirmanin sonuglariyla paralel olarak, 6Ozneler saglik hizmeti alirken
karsilastiklar tutumun da yasamlarini buyuk oOlgude etkiledigini sOylemigtir.
Saglik calisanlariyla deneyimledikleri daha agik ve pozitif iletisimler,

yasamlarindaki diger gugluklerle bas etme de kolaylik saglayabilir.

Eger saglik ¢alisani size pozitif yaklasiyorsa, siz o anda
dibe de diigseniz yukari ¢gikmaniz ¢ok daha kolay. (Nehir,
37)

Diyor ki senin hastaligin bu, tedavisi yok. Yani bagindan
atma gibi. Oyle degil de biraz agiklayici veya biraz daha
yumusak olsa, 6yle bir dil kullanilsa. (Kardelen,30)

Ozneler tarafindan hareket igin ihtiyag duyulan yardimei cihazlarin ya da TAK igin
gerekli malzemelere erisimin ekonomik anlamda daha erigilebilir olmasi
gerektigini ifade etmigtir. Bu malzemelere erisim mumkin olmadiginda ya da

kisith oldugunda sosyal hayatin i¢cinde dahil olmalari da zorlagsmaktadir.

Biz bu cihazi hayatimizi kolaylastirmak igin kullaniyoruz,

gercekten gerektigi icin kullaniyoruz. (Bulut, 29)

Gelisen teknolojiyle birlikte uzayan yasam suresi, spina bifidali bireylerin
hastanelere bireysel bagvuru ihtiyaglarini da artirmaktadir. Cocukluk doneminde
aile destegi ile birlikte yapilan saglik hizmetlerine erigsim yetigkinlige gegis
surecinde bireysel temelli bir sisteme guvenli bir sekilde gegcmelidir (Pediatrics
vd., 2002). Spina bifidali bireylerin saglik hizmetlerini bagimsiz bir sekilde
alabilmesi ve duzenli olarak kullanmalari gereken tibbi malzemelerin nasil

kullanilacag ile ilgili yeterli bilgi ve egitimi alabilmeleri bireylesme surecinin



179

onemli bir pargasini olusturmaktadir. Bunlarin yaninda saglik ¢aliganlarinin spina
bifidali bireylere karsi tutumlari da onlarin yasamlarini 6nemli Olgude
etkileyebilmektedir. Bu anlamda, saglik personelinin engelli bireylerle guglu bir

iletisim kurmasi ayrica 6nemlidir.
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SONUG VE ONERILER

Spina bifida, hareket, kas, mesane, bagirsak ve duyu fonksiyonlari gibi vicudun
birden fazla fonksiyonunu etkileyen karmasik bir yapiya sahiptir. Spina bifidanin
neden oldugu bu ¢ok yonlu durum, bireylerin ayrisma-bireylesme sureglerini ve
toplumsal yagsama katilim deneyimlerini ¢esitlendirmektedir. Bu arastirmada, bu
yasam deneyimlerinin neler oldugunu ve bu deneyimlerin ekosistem ile
guglendirme yaklagimlari baglaminda nasil sekillendigini anlamaya calistik. Nitel
arastirma yontemlerinden fenomenolojik deseni kullandigimiz ¢galismada, 25 yas
uzerinde olan spina bifidali 25 yetigkin bireyle derinlemesine gorusme yaptik.
Gorusmeleri MAXQDA 24 programi araciligiyla analiz ettik ve elde ettigimiz
bulgulari, arastirma amaglariyla baglantii sekilde “Ebeveynlerle yasam
deneyimleri”, “Toplumsal yasam deneyimleri”, “Ayrisma bireylesmeye iligkin
gorugleri” ve “Toplumsal yasama bagimsiz katilmak igin ihtiyacglar’ olmak Uzere
dort tema altinda sunduk. Bu temalar Gzerinden bulgulari sosyal hizmet bakis

acistyla yorumlanmaya calistik.

Bu bdolumde arastirmanin sonuglarina ve ardindan bu sonuglara dayanarak

gelistirdigimiz Onerilere yer verdik.
ARASTIRMANIN SONUCLARI

Arastirmamizin sonuglari, ebeveynler, yakin iligkiler ve toplumsal sistemler ile
olan etkilegsimlerin, spina bifidali Oznelerin toplumsal yasama bagimsiz

katilimlarini nasil etkiledigini anlagiimasini saglamaktadir.

Ozneler dogduklari andan itibaren spina bifida nedeniyle saglikla ile ilgili gesitli
zorluklar deneyimlemislerdir. Bu zorluklar ayrisma bireylesme deneyimlerini
etkilemig, ayni zamanda sosyal katiima yonelik dusince ve davraniglarini
sekillendirmigtir. Bu baglamda 6Oznelerin bagimsiz yasam sureglerine iligkin
deneyimlerinin kesfi, ihtiyag duyduklari gseylerin belirlenmesi icin ebeveynler ile
deneyimler ve toplumsal yasam deneyimlerinin anlasiimasi farkli sistemleri g6z
onunde bulundurarak ¢ok boyutlu bir bakis agisi saglar. Bu deneyimler 6znelerin

kisisel buylume ve geligsim surecinde edindikleri gugleri ortaya koymaktadir.
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Arastirmanin sonuglari amaglar bolumunde cevap aranan sorular goéz 6nunde

bulundurularak ekosistem ve guglendirme yaklasimi gergevesinde ele alinmigtir.
Ebeveynlerle Yagsam Deneyimlerine iliskin Sonuglar

Bu bolumde spina bifida tanisina sahip bireylerin ebeveynleriyle deneyimlerine
iligkin sonugclar yer almaktadir. Sonuglar, ebeveynlerin spina bifidaya yonelik
tutumlari ve gocuklariyla iliskilerine yansiyan boyutlar, ebeveynlerin ¢ocuklarina
yonelik koruma tutumlari ve c¢ocuklariyla iligkilerine yansiyan boyutlar,
ebeveynlerin destekleyici tutumlari ve iligkiye yansimalari alt temalarinda

incelenmisgtir.

Arastirma bulgulari, spina bifidal bireylerin erken donem yasam deneyimlerinin,
icinde  bulunduklari  sistemlerin  niteliginden  dogrudan  etkilendigini
go6stermektedir. Oznelerin ebeveynlerinin spina bifidaya iliskin yiksek diizeyde
bilgi eksikligi yasamasi, yalnizca bireysel bir yetersizlik degil, ayni zamanda aileyi
destekleyen mikrosistemlerin (6rnegin saglk ve egitim kurumlari) bu donemde
yetersiz iglemesiyle de iligkilidir. Bu bilgi eksikligi, ebeveynlerin ilgisiz tutumlari,
maddi kaynak yetersizlikleri ve dogum donemlerinde bilgiye erisimin sinirli olugu
gibi cesitli cevresel etmenlerle pekigmistir. Ozellikle sadece Uriner inkontinans
problemi olan bireylerin ebeveynlerinin, bu gérinmez engeli anlamlandirmakta
zorlanmasi, hem saglik sisteminin bilgilendirme kapasitesinin hem de toplumsal
farkindaligin eksikligine isaret etmektedir. Bu durum, bireylerin ¢ocukluk
doneminden itibaren yeterince desteklenememesiyle sonuglanmig ve bireylerin
kendi sagliklariyla ilgili bilgiye erisimi ve karar alma sureclerine katilimi agisindan

ciddi sinirhliklar olusturmustur.

Ebeveynlerin spina bifida tanisini kabul etmekte zorlandiklari anlagiimigtir.
Ebeveynler ozellikle ilk 6grendikleri donemde bir ink&r agamasi yasamislar daha
sonra kabul agamasina gecmislerdir. Ancak ebeveyn kabulunun gerceklesmedigi
durumlarda, 6zneler psikolojik ve fiziksel sagliklarina iligkin daha fazla zorlukla
kargilagmiglardir.  Bu  durum  bireylerin  erken yaslarda vyeterince
desteklenememesiyle baglantilidir. Bireyin en yakin g¢evresini olusturan

mikrosistemde yer alan ebeveynlerin bu tutumlar 6znelerin kendi ihtiyaglarini
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fark etmelerini ve yasamlari Uzerinde s6z sahibi olmalarini da olumsuz

etkilemigtir.

Bazi ebeveynlerin ise spina bifidaya iliskin derin ve uzun bir arastirma sureci igine
girdigi gorulmastir. Hem saglhk durumlarinin daha iyiye nasil gidebilecegine
iligkin arastirmalar yapmiglar, hem de gunluk yasam kalitesini artiracak yontemler
ve destek mekanizmalari hakkinda bilgi edinmeye calismislardir. Bu tutum,
O0znelerin hem saglik durumlarini hem de yasam kalitelerini iyilestirme konusunda

daha bilingli ve etkili adimlar atmasina katki saglamistir.

Arastirma bulgulari, spina bifidali gocuga sahip ebeveynlerin ¢ogunlukla agir
korumaci tutumlar sergilediklerini gostermektedir. Bu tutumlarin genellikle
cocuklarinin saghk durumlarina iligkin endiselerden ve yapamayacaklarina,
kendilerine zarar vereceklerine yoOnelik dugsuncelerden kaynaklandigi
gorulmustar. Ancak bu asin korumaci davraniglar, 6znelerin kendi sinirlarini
kesfetmesini zorlastirmistir. Oznelerde duygusal ve bilissel bariyerler gikarmis,

gunlik yasam becerilerinin gelismesini olumsuz etkilemistir.

Demokratik ebeveynlik yaklagsimi benimseyen ebeveynler karar alma sureglerine
cocuklarini da dahil etmis, yeni seyler deneyimlerine destek olmustur. Bu tutumlar
cocuklarin kendilerine daha fazla guvenmelerini ve gunlik yasamda daha
bagimsiz hareket edebilmelerini desteklemistir. Karar verme surecine dahil
edilmeleri hem sorumluluk alma becerilerini hem de ihtiyaglarini ifade etme

becerilerini guglendirmistir.

ihmal edici tutumlar ise daha sinirli sayida ebeveynde gériilmiistiir. Bu tutumlari
sergileyen ebeveynlerin ¢ocuklari yeterli destege erigsemedikleri icin ek saglk
sorunlari ile karsilasmig, olmasi gerekenden daha erken yasta ve daha ¢ok

sorumluluk almak durumunda olmusglardir.

Spina bifidali gocuklar, saglik, egitim ve ulagim gibi konularda ebeveynlerinin
destegine daha fazla ihtiyag duymuslardir. Gunluk yasamlarini surdurebilmeleri,
kurumsal destek ~mekanizmalarinin  yetersizligi nedeniyle c¢ogunlukla

ebeveynlerinin sagladigi bakim ve yonlendirmeye bagli kalmistir. Ebeveynlerin
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psikolojik destegi ise Oznelerin yasadiklari saglk problemleri nedeniyle
kargilagtiklar zorluklarla basa c¢ikmalarinda onemli bir gli¢ olmustur. Ancak,
gerekli destegin saglanamadigi durumlarda erigebilecekleri kurumsal hizmetlerin
oldukga sinirli kaldigi ve hatta bulunamadigi gozlemlenmistir.

Toplumsal Yasam Deneyimlerine iligkin Sonuglar

Bu bolumde spina bifida ile yasayan bireylerin toplumsal yasam deneyimlerine

iligkin sonuglara yer verilmistir.

Akran iligkileri guclu olan spina bifidali gocuklarin toplumsal yasama katilim
konusunda kendilerini daha guvende hissettikleri anlagiimigtir. Akranlari
tarafindan kabul edildigini ve 6nemsendigini hissetmek kendilerini bulunduklari
yere ait hissetmelerini ve aktif katim gostermelerini kolaylagtirmistir. Bu olumlu
akran iligkileri, 6znelerin guglenme sureglerini destekleyici bir rol oynamaktadir.

Bununla birlikte spina bifidali ¢ocuklarin buylk ¢ogunlugu akran iligkilerinden
yoksun kalmigtir. Bazi 6znelerin gocukluk doneminde akran zorbaligina maruz
kalmasi, yalnizca bireysel deneyimlerin degil, ayni zamanda kapsayici olmayan
okul ve sosyal ¢evrelerin bir sonucu olarak degerlendiriimelidir. Saglik durumlari,
hareket kisitliliklari ve erigilebilirlik problemleri, 6znelerin akran etkilesiminden
uzaklagsmalarina ve sosyal izolasyona itiimesine neden olmusgtur. Bu durum,
yalniz hissetmelerine yol agmis; psikolojik dayanikhliklarini ve toplumsal hayata

katilim becerilerini olumsuz yonde etkilemistir.

Egitim sisteminden alinan destekler, bireylerin okulda kabul gorduklerini
hissetmelerini saglamistir. Ancak bu destekler, yapisal duzeyde kapsayici bir
editim anlayisinin eksikligini telafi edememektedir. Engel durumu nedeniyle
karsilasilan ayrimciliklar, bireylerin egitime erigimini zorlastirmis; 6érgun egitime
devam ettiklerinde ise sosyal diglanma ve damgalanma deneyimlerini
beraberinde getirmistir. Egitim sistemine fiziksel erigsim saglansa bile, sosyal ve

psikolojik boyutlarda esitlikgi bir yaklagim her zaman benimsenmemektedir.

Ozellikle beden egitimi derslerinde yasanan dislanma, bireylerin ait olmama
duygusunu en yodun sekilde yasadi§i alanlardan biri olmustur. Ogretmenler
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cogunlukla spina bifidali ¢ocuklari derse nasil dahil edecegini kesfedememis,
yanlarinda ya da sinifta beklemelerini isteyerek arkadagslarindan ayri kalmalarina
sebep olmustur. Bu durumu deneyimleyen Ozneler, kendi potansiyellerini
gerceklestirme, katilim saglama ve 0z vyeterlilik geligtirme sireclerinin
kisittanmasi nedeniyle gugsuzlesmislerdir. Beden egitimi dersleri, dogrudan
bedenle iligki kurmayi gerektirmesi nedeniyle, spina bifidali bireyler agisindan
Ozel bir 6neme sahiptir. Bu ders, yalnizca fiziksel etkinlik degil, ayni zamanda
bireyin kendi bedeniyle yuzlestigi ve bedensel farkliliklarinin en goranur hale
geldigi alanlardan biri olmustur. Bu noktada ogretmenlerin tutumu ve
duzenlemeler, 6znelerin guglenme-gugsuzlesme sureglerinde belirleyici olabilir.
Engellilerle ¢alisma konusunda tecribe sahibi olan 6gretmenlerin, kapsayici
yontemler kullanarak 6zneleri derse aktif sekilde katabildikleri gorulmuagstir. Bu
deneyimler, gevresel kosullar uygun sekilde dizenlendiginde ve o6gretim sureci
kapsayici bir bicimde yudruatuldigunde, bireylerin gugsuzlesmesinin dnlune
gecilebildigini ve egditime aktif katilimlarinin  desteklenebildigini ortaya
koymaktadir.

Arastirma bulgulari, saglik ¢alisanlari ile kurulan olumlu iletigsimlerin spina bifidal
bireyleri glivende hissettirdigini ve hayata kargi daha olumlu bakabildiklerini
gOstermektedir. Saglik ¢alisanlari spina bifidali bireyler igin saglik konularinda
otorite olarak gordukleri kisiler olduklari igin onlarin spina bifidaya yonelik
dusunceleri spina bifidall bireyleri oldukga yuksek dlzeyde etkilemektedir.

Sonuglar toplum ile deneyimlerde; akraba ya da komsu gibi kisilerle destekleyici
ve yakin iligkilerin yogun oldugunu gostermektedir. Ancak yasamin iginde
kargilagtiklari ve bireysel olarak tanimadiklari kigilerle ayrimci tutum ve
davraniglara sik sik maruz kaldiklari gortulmektedir. Bununla birlikte, bazi
Oznelerin aktarimlari, spina bifidali bireylerin varliklarinin degersizlegtirildigini ve
yokluklarinin daha “tercih edilir’ bulundugunu ortaya koyarak, onlari diglayan
toplumsal bir bakis agisina igaret etmektedir.

Arastirma sonuglari, spina bifidali bireylerin hayatlarinda guglendirici aktorler
olarak adlandirabilecegimiz onlari saglik durumlari ve sosyal duygusal konularda

destekleyen kigilerin 6nemini vurgulamaktadir. Bu kigiler cogunlukla 6gretmen,
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fizyoterapist gibi meslekleri nedeniyle bag kurulan kisiler olmustur. Ayrica
engellilere yonelik dernekler ve dernege Uye olan diger kisilerle bir arada olma
durumunun da toplumsal yagsamla bagi guglendirdigi gorulmektedir.

Sonuglarimiza gore spina bifidali bireyler sik sik saglik durumlari nedeniyle
romantik iliskiye baglama ve devam ettirme konusunda gugcluklerle
kargilagsmaktadir. Ozellikle yalnizca Uriner inkontinans problemi yasayan
bireylerin bu durumu romantik partnerlerine agiklama konusunda cgekinceleri
oldugu gorulmektedir. Bu c¢ekinceler, bireyin yalnizca kigisel mahremiyet
algisindan degil, ayni zamanda toplumsal normlarin dayattigi bedensel butunlik
ve saglikh beden ideallerine uyum beklentisinden de kaynaklanmaktadir.
Yasadiklari zorluklari partneriyle paylastiktan sonra ¢ogunlukla destek goren
O0zneler, bu sayede hem kendi bedenlerine iliskin daha olumlu bir algi gelistirmig
hem de toplumsal yasama katilim konusunda yalniz olmadiklarini hissetmislerdir.
Bununla birlikte bazi 0Oznelerin partnerleri 6grendikten sonra iligkilerini
sonlandirmigtir. Bu durum, bireyin yakin gevresi olan mikro sistemde destekleyici
iligkilerin guclenme sureclerinde nasil belirleyici oldugunu, toplumsal 6nyargilarin
bireylerin romantik iliskilerine dogrudan yansidigini gostermektedir. Partnerden
destek alma hem kigisel hem de toplumsal boyutlarda daha aktif ve 6zguvenli bir
tutum gelistirmelerini kolaylastirmaktadir.

Spina bifidali bireyler ¢alisma yasaminda erisilebilirlik ile ilgili diUzenlemelere
ihtiyac duymaktadir. Bu ihtiyaci fark eden ve duzenlemeler yapan kurumlar
oldukga azdir. Cogunlukla bireylerin ihtiyaglarinin neden 6nemli oldugunu
aktarmalari ve mucadele etmeleri gerekmistir. Engelli bireylerin galigamayacagi
ya da cok zorlanacagina iligkin yaygin bir gorus bulunmaktadir. Bu onyargi
nedeniyle ¢galisma yasamlarinda yapabilirliklerini gostermek icin fazladan ¢aba
harcamaktadirlar. istihdam, bireyleri toplumsal yagamin iginde tuttugu icin sosyal

katilimi da olumlu etkilemektedir.

Aragtirmamizin sonuglarina gore, spina bifidali bireyler fiziksel gériunumlerine
iligkin olumsuz tepkilerle karsilasma kaygisi duymaktadir. Uriner inkontinans
problemi yasayan spina bifidalilar ise disari gikilan aktivitelerde tuvalete rahatlikla

ulagip ulasamayacaklarina yonelik yogun endiseler tagimaktadir. Bu endigeler,
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bireylerin toplumsal yagama katilimini sinirlamakta ve sosyal ortamlardan geri
cekilmelerine neden olabilmektedir. Bu durum, kamusal alanda erisilebilirligin
saglanmamasi ve engelli bireylerin ihtiyaclarinin mekansal planlamalarda g6z
ardi edilmesinin bir sonucudur. Fiziksel c¢evrenin destekleyici olmamasi,
gucglenme sureglerini zayiflatmakta; bireylerin 6zerk hareket alanlarinin

daralmasiyla sonuglanmaktadir.

Ayrisma Bireylesmeye iliskin Gériigleri ve Toplumsal Yasama

Bagimsiz Katilmak igin ihtiyaglarina Dair Sonuglar

Bu bolumde oncelikle spina bifidali bireylerin 6zerklige yonelik bakis agilari,
ayrisma bireylesme sureglerini destekleyen ve zorlagtiran deneyimlerine iligkin
sonuglara yer verilmistir. Ardindan, bu suregte bireylerin toplumsal yasama

bagimsiz katilmak igin ihtiyaglarina dair sonuglar sunulmustur.

Aragtirma sonuglari, spina bifidali bireylerin 6zerkligi bagkalarindan bagimsiz
olarak eylem halinde olma ve kendi kararlarini kendileri almalari olarak
gorduklerini ortaya koymustur. Bagkalarindan bagimsiz eylem olarak gunlik
yasam ihtiyaclarini kendileri gergeklestirmek ve ekonomik o6zgurlige sahip
olmanin 6nemi vurgulanmigtir. Erisilebilir fiziksel ¢evre araciligiyla destek
almadan hareket etme, yasamlarina dair sorumluluk alma, tek basina seyahat
etme gibi faaliyetleri gerceklestirmek 6zerklik olarak dusunulmektedir. Sosyal
cevrenin talebi ve baskisina boyun egmek zorunda olmadan, kendi istek ve
ihtiyaglarini g6z 6nunde tutarak karar almak 6zerklik olarak ifade edilmistir.

Arastirma bulgulari, bireylerin bireysel gaba ve mucadele gostererek ayrisma ve
bireylesme sureclerini destekledigini ortaya koymaktadir. Bu suregte, bireylerin
kendi yeteneklerinin farkinda olmalari, kendilerini gelistirmek icin arastirmaya
istekli olmalari ve problem ¢6zme odakli bir yaklagsim benimsemeleri buyik dnem

tasimaktadir.

Kendine guven duyan bireylerin, karar alma ve bagimsiz eylem gercgeklegtirmede
daha rahat olduklari ve denemeye kargi cesaretlerinin yuksek oldugu

gorulmustar. Sorumluluk hissetmeye ve onlari Ustlenmeye baslamanin da
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ayrisma bireylesmeyi destekledigi anlasiimistir. Bu baglamda Uriner inkontinans
problemi yasayan bireylerin temiz aralikl kateterizasyon isleminin sorumlulugunu
ustlenmelerinin kritik bir oneme sahip oldugu gorulmektedir. Bireylerin bu islemi
kendi baslarina gergeklestirmeye baglamalari kendilerine duyduklari guveni
artirmig, bir bagkasina duyulan bagimlihgr azaltmistir. Bu sayede ayrisma

bireylesmeye katki saglamistir.

Sonuglar, spina bifidali bireylerin spor faaliyetlerine katiiminin, ayrisma
bireylesme sureclerini destekleyerek bireysel guclenmeye oOnemli katkilar
sundugunu ortaya koymaktadir. Spor yapmak, bireylerin yalnizca fiziksel
sagliklarini korumalarini degil, ayni zamanda bedensel yeterliliklerine dair
inanclarini pekistirmelerini saglamistir.  Spina bifidali kigilere yapabilirliklerini
go6stermektedir. Ozellikle grup sporlari, bireylerin benzer deneyimleri paylagsan
kisilerle bir araya gelerek aidiyet duygusu gelistirmelerine, sosyal izolasyonla

basa ¢ikmalarina ve karsilikli destek yoluyla guclenmelerine olanak tanimistir.

Bulgulara bakildiginda toplu tagimay tek basina kullanabilmek ya da kisisel bir
araca sahip olmak ulagim konusunda bagkalarina duyulan bagimhligi azaltarak
bireylere bir ayrisma firsati sunmustur. Bu kazanim yalnizca bagimsiz hareket
etme duzeyinde kalmamakta; ayni zamanda bireylerin gunluk yasamlarinda

kendi kararlarini alma 6zgurligund de desteklemektedir.

Sonuglar, ayrisma bireylesme sureglerinde en ¢ok yasanan zorluklarin driner
inkontinans problemleriyle iliskili oldugunu gostermektedir. Kendi basina TAK
yapma becerisi edinme, igslemi yaparken kullanacaklari malzemeleri duzenli
olarak yanlarinda tagima, egitim, calisma ve sosyal yagamlarinda uygun ve temiz
fiziksel ortama erisim konusunda zorluklar bagimsiz yasam sureglerini
kisittamaktadir. Ayni sekilde erisilebilirlik problemleri spina bifidah kigileri bir
baskasinin destegine almaya zorlamaktadir.

Sonuglarimiza gore, ebeveynlerin baskici ve asiri korumaci tutumlari, spina
bifidali bireylerin ayrisma bireylesme sureglerini zorlastirmaktadir. Ebeveynlerin,
bireyin saglik durumu nedeniyle duydugu endise ve toplumsal-kultirel yapinin
etkisiyle sergiledikleri bu tutumlar, bireylerin kendi kararlarini alma haklarini
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sinirlandirmaktadir. Bu durum, bireylerin ¢alisma hayatina katilimi ve sosyal
iligkilerini kurma alanlarini da kisitlamaktadir. Ozellikle toplumsal cinsiyet rolleri
baglaminda, kadin spina bifidal bireylerin bu asiri korumaci tutum ve baskiya
daha fazla maruz kaldigi gorulmektedir. Kadinlarin deneyimlerinin ¢ogunlukla
aile ve yakin cevreyle sinirli kalmasi, onlarin yasama dair sorumluluk ustlenme
olanaklarini daraltarak ayrisma ve bireylesme sureglerini daha da
guclestirmektedir.

Toplumsal yasama bagimsiz katilimi desteklemeye yonelik guglenme
ihtiyaglarina dair bulgular, surecin ilk basamaginin bireyin kendisinden
basladigini gostermektedir. Bireysel sorumluluklarini Ustlenmeye gonullt
olmalari ve yasamin i¢inde yer almak igin i¢gsel bir motivasyona sahip olmalari
gerekmektedir.

Arastirma sonucunda, ebeveynlerin spina bifidali gocuklarina gliven saglamalari
ve destek olmalarinin katilim igin kritik 6nem tasidigr goérulmektedir. Aile i¢inde
hissedilen kabul ve alinan duygusal destek, toplum iginde yer almalarini
kolaylagtiracaktir.

Bulgular, ailelerin gocuklara 6zgurluk ve esneklik saglamalarinin toplumsal
yasam deneyimlerini genislettigini gostermektedir. Ozellikle saglikla ilgili karar
verme, ihtiyaglarini kendi karsilama deneyimleri onlari gelecekte daha bagimsiz
olmaya hazirlamaktadir.

Bulgularin gosterdigi bir diger nokta, ebeveynlerin sosyal katilim igin gocuklarini
tesvik etmeleridir. Yasanilan saglik problemlerinin ve sosyal kaygilarin spina
bifidal bireyleri kendilerini daha glvende hissettikleri ev ortaminda kalmaya ittigi
gorulmustar. Ebeveynlerin  gesitli sosyal ortamlara dahil olmalari igin

cesaretlendirmeleri onemlidir.

Arastirma bulgularina goére, ebeveynlerin spina bifida hakkinda bilgi sahibi
olmalari ve gocuklarina rehberlik etmeleri, bagimsiz yasamin desteklenmesinde
onemli bir role sahiptir. Tani hakkinda bilgi edinmeleri, hem c¢ocuklarinin saglk
intiyaglarini daha dogru karsilamalarini hem de c¢ocuklarinin yasadiklari



189

guglukleri daha iyi anlamalarini saglamaktadir. Bu sayede spina bifida ile yagami
kolaylastiracak beceriler edinebilir ve ¢ocuklarini daha bilingli ve etkili bir sekilde
destekleyebilirler.

Arastirma bulgulari, bireylerin toplumsal yasama bagimsiz bir sekilde katilim
saglayabilmeleri icin akranlar tarafindan sosyal kabul gormelerinin ve yasadiklari
zorluklara yonelik empati kurulmasinin kritik bir 6neme sahip oldugunu ortaya
koymaktadir. Akranlari tarafindan anlasildigini hisseden ve saglam arkadaslik
bagdlari olan bireyler sosyal katilima iligkin daha az gugluk yasamiglardir.

Sonuglarimiza gore, bagimsiz katilimi artirmak i¢in egitim sisteminin farkindalik
olusturma ve fiziksel kosullar iyilestirme Uzerine sorumluklari bulunmaktadir.
Oncelikle okul yonetimi ve 6gretmenlerin engelli farkindahgina sahip olmalari ve
sonrasinda diger ogrenci ve velilerle bu farkindalik Uzerine g¢alismalarina ihtiyag
duyulmaktadir.

Arastirmanin toplumsal katilimi desteklemeye yonelik ortaya koydugu bir diger
onemli bulgu, spina bifidal bireyler i¢in saglik hizmetlerine erisimin iyilestiriimesi
ve saglik sisteminde spina bifidaya yonelik pozitif bir yaklagimin benimsenmesi
gerekliligidir. Bireylerin karsilastigi ek saglik sorunlarinin azaltilmasi, toplumsal
yasama daha aktif ve sudrekli katilimlarini destekleyecektir. Ayrica, saglik
hizmetlerinde deneyimlenen olumlu tutumlar, bireylerin yalnizca saglik sistemine
degil, yasamin diger alanlarina da daha olumlu ve glven duyan bir bakis agisiyla
yaklagsmalarina katki sunacaktir.

Arastirma bulgulari, spina bifidali bireylerin bagimsiz yasam surecine gegerken
guglenme ihtiyaclarini hem bireysel ¢abalari hem de aile, akran, egitim ve saghk
sistemlerinin  sundugu kaynaklar araciliiyla saglayabileceklerini ortaya
koymaktadir. Bagimsiz yasam, bireylerin kendi potansiyellerini gergeklestirme
surecleriyle oldugu kadar, bu sistemlerin sagladigi destegin kapsami ve

etkinligiyle de dogrudan iligkilidir.
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ONERILER

Bu aragtirma spina bifida ile yasayan 6znelerin bagimsiz yagsam sureglerindeki
deneyimlerini aile, akranlar, okul, hastane ve toplum gibi farkli sistemlerle olan
etkilesimleri cercevesinde ele almigtir. Bagimsiz yasam sureglerinde
kargilagtiklar zorluklarin azaltiimasi igin bu sistemlerle kurulan etkilesimlerin

donusturulmesi veya guglendiriimesi gerekmektedir.

Spina bifidali bireylerin bagimsiz yasam becerilerini geligtirebilmeleri icin sosyal
hizmet uzmanlarinin uygulayabilecegi cesitli mudahaleler bulunmaktadir. Bu
mudahaleler, bireylerin karsilastiklan fiziksel, duygusal ve sosyal zorluklari
asmalarina ve gunluk yasamlarini daha etkin bir sekilde yonetmelerine katki
saglamaktadir. Sosyal hizmet disiplini, bu kapsamda; mikro duzeyde birey, mezo
duzeyde aile ve sosyal gevre, makro duzeyde ise toplumsal yapilar ve politika
gelistirme sureclerine yonelik mudahaleler araciligiyla bireylerin yagam kalitesini

artirmayi hedeflemektedir.

Bu bolimde arastirmanin sonuglari isiginda ekosistem yaklasimi ve guclendirme
yaklagimindan yararlanarak sosyal hizmet mudahalesine iligkin mikro, mezo ve

makro duzeyde Oneriler ve gelecek arastirmalara dair dneriler sunulmaktadir.
Mikro ve Mezo Diizeyde Sosyal Hizmet Miidahalesine Yonelik Oneriler

Spina bifidali bireylerin bagimsiz yagsam surecglerinde mikro ve mezo duzey

sosyal hizmet mudahalesine iligkin sunlar 6nerilmektedir:

e Spina bifida ile yasayan kisinin fiziksel ve psikolojik saglik durumu goz
onune alinarak yapabilirliklerinin belirlenmesi ve bu guglerinin artirilmasi

gereklidir.

Birey bazinda yurutulecek galismalar yapabilirlikler belirlenerek planlanmalidir.
Mudahalenin merkezinde yalnizca karsilagilan zorluklar degil, bireyin halihazirda
sahip oldugu guglu yonlerin kesfedilmesi ve desteklenmesi yer almalidir. Bireyin
kendi yasami Uzerindeki s6z hakkini guglendirmek ve onu kendi kararlarini
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alabilen, toplumsal hayata etkin bigcimde katilabilen bir birey olarak desteklemek

bu siirecin temel hedeflerindendir.

Sosyal hizmet uzmani, bireyle kurdugu profesyonel iligki araciligiyla onun duygu
ve dusuncelerini anlamlandirmasina destek olur. Ayni zamanda, bireyin stres ve
kaygi gibi durumlarla basa c¢ikmasini kolaylastiracak i¢gsel dayanikhligini ve
cevresel desteklerini harekete gegirmeye calismalidir. Uygulama sureci, bireyin
yasam kosullari, gelisimsel ihtiyaclari ve mevcut kaynaklarina goére sekillenir.
Zaman iginde degisebilen bu kosullar, bireyin hayatindaki ddoneme 6zgu destek

yaklagimlarini gerektirir.

Ornegin, okul c¢a@ doéneminde vyapilan g¢alismalarda, okuldaki saglik
duzenlemeleri, fiziksel erisilebilirlik ve yeni sosyal ¢evreye uyum sureci oncelik
tasir. Bu donemde 6gretmenlerle is birligi, sosyal becerilerin desteklenmesi ve
okul kaynaklarina erigsimin saglanmasi on plandadir. Ergenlik doneminde ise
bireyin saglikla ilgili sorumluluklarini Gstlenmesi, bagimsizliga gegis ve toplumsal
rollerini kesfetmesi 6Gnem kazanir. Bu noktada bireyin benlik saygisi, karar verme
becerileri ve gelecek planlamasi gibi alanlarda desteklenmesi gerekir. Yetiskinlik
donemine gecildiginde ise birey genellikle saglik sorunlarini anlamlandirabilmig
ve yonetebilmistir. Ancak bu donemde de sosyal dislanma, istihdam sorunlari
veya bagiml yasama dair riskler devam edebilir. Bu nedenle bireyin bakim ve

destek ihtiyaci ¢gok boyutlu olarak degerlendiriimelidir.

Spina bifidali bireylerle yurutilen sosyal hizmet uygulamalari, bireyin iginde
bulundugu cevresel baglami gozeten; i¢sel guclnu ve 6z yeterliligini gelistirmeyi
amaglayan; farkli yasam donemlerinin kendine 6zgu ihtiyacglarini dikkate alan ve
mudahalenin kigiye 0zel bicimde planlandigi bir yaklagimla yarutulmelidir. Bu
bakis agisi, hem bireyin gunluk yasamla bas etmesini kolaylastirir hem de uzun
vadede daha bagimsiz ve anlamli bir yagam kurmasina katki sunar.

e Ebeveynlerin spina bifida ile yagamaya dair bilgilendiriimesi ve saglik ile

ilgili dogru bilgiye erigsimi saglanmalidir.



192

Aile ile gerceklestirilecek uygulamalar, 6ncelikle ¢ocuklarinin saglik durumuna
iligkin dogru ve guvenilir bilgiye erigsimlerini saglamak uzerine kurulmaldir. Bilgi
sahibi olmak inkar, 6fke, pazarlik, depresyon ve kabul gibi agamalardan gecerken
daha saglikli bag etme mekanizmalari gelistirmelerine destek olacaktir. Ayni
zamanda, ¢cocuklarina nasil destek olacaklarini anlamalarini ve rehber olmalarini
saglar. Aragtirmamizin bulgulari dogrultusunda, bilgi eksikliginin ailelerin en ¢ok
yasadigi problemlerden biri oldugu gorulmektedir. Bu noktada ailelerin, yalnizca
saglk intiyaglariyla ilgili degil, ayni zamanda ¢ocuklarina bagimsiz bir yasam inga
etmede nasil destek olacaklarina dair de bilgiye ihtiyaglari vardir. Ozellikle
cocukluk ve ergenlik doneminde spina bifidali gocuga sahip ailelerin nasil bir yol
izleyecegine iligkin dnleyici bilgilendirme yapilmasi ve ortak bir plan geligtiriimesi
gerekmektedir. Bunun igin sosyal hizmet profesyonelleri aileyle birebir galisma,
aileleri deneyim paylagimi i¢in bir araya getirme gibi yontemler kullanabilirler.

e Aileler, cocuklarinin bireylesme sureci hakkinda kapsamli bir gekilde
bilgilendirilmelidir. Asiri  korumaci tutumlarin, c¢ocuklarin gelecekte
bagdimsiz bir yasam surdurmelerini olumsuz ydnde etkileyebilecegdi

konusunda ailelerin farkindaliklari artirilmahdir.

Bireylesme surecinin normal geligsimin kilometre taslarina uygun sekilde devam
etmesinde aileler 6nemli bir rol oynar. Sosyal hizmet uzmanlari, ailelerle
gerceklestirilecek uygulamalarda, ¢ocuklarinin yapabileceklerine alan agmalari
ve cocuklarinin yag donemine uygun sekilde etkilesim kurmalari konusunda
aileleri bilgilendirmeli ve desteklemelidir. Bu cergevede aileler ile bagimsiz
yasam becerileri, saglik yonetimi ve egitim sureglerine iliskin danigsmanlik destegi

verilmelidir.

Bu suregte, ailelere saglanacak rehberlik ve destek, hem bireylesme surecinin
saglikh bir sekilde ilerlemesine hem de ¢ocuklarin uzun vadede kendi yagamlarini
yonetme becerilerinin gelismesine katki saglayacaktir.

o Uriner inkontinans problemi yasayan spina bifidal bireyler kendi kendine

kateterizasyon iglemini yapmay1 6grenmelidir.



193

Kateterizasyon igleminin spina bifidali bireylerin hayatlarindaki dneminin ne
derece oldugu bulgularda sik sik gorulmustir. Bu nedenle TAK iglemine iligkin
birey, aile ve toplumsal duzeyde yapilmasi gerekenlere dair ayri bir Oneri
yapmanin gerekli oldugu dusunulmektedir. Spina bifidal bireylerin buayuk bir
cogunlugu gunliuk yasamlarinda TAK yontemini kullanmaktadir. Bu islem gun
icinde birden fazla kez tekrarlandigindan, destek alan bireyler kateterizasyon
igslemini gerceklegtiren kisiye bagimli hale gelmektedir.

Cocukluk doneminde ebeveyninden destek alan kigiler bu iglemi kendi
uygulayabilecedi yasa geldiginde bu sorumlulugu ustlenmelidir. Sosyal hizmet
uzmanlari, bu sorumlulugu Ustlenmenin 6nemini hem bireye hem de ailesine

aktarmalidir.

Cocuklar, kateterizasyon islemini ilk oOgrendikleri donemde genellikle
zorlanmaktadir. Bu noktada saglik c¢alisanlarindan ve ailelerinden teknik bilgi

edinme imkanlari olusturulmahdir.

Cocugun, ona zor gelen bu eylemi yapmasi igin guglendiriimesi ve tesvik edilmesi
gereklidir. Aileler, cocuklarina olmasi gerekenden fazla destek olduklarinda
onlarin bu iglemi tek basina yapma konusunda gug¢ edinmeleri zorlagmaktadir.
Yapmakta zorlandiklari yas donemlerinde bu konuda yalniz birakiimalari da
ikincil saglik sorunlarina yol agmaktadir. Ailelerin, gocuklarinin ihtiyaglarini kendi
kargilayabilecekleri noktanin neresi oldugu, o noktada nasil sorumlulugu
cocuklarina devredeceklerine iligkin farkindalik galigsmalari yapiimalidir.

e Spina bifida ile yasayan bireylerin ¢ocukluk ve ergenlik donemlerinde

akranlariyla iligkileri guglendirilmelidir.

Bu baglamda, hem spina bifida ile yagayan gencler hem de akranlari igin biligsel
ve davranigsal mudahaleler planlanmasi, genclerin sosyal ¢evrelerinde daha iyi
bir sekilde kabul gdérmelerine katki saglayabilir. S6z konusu mudahaleler, bireysel
calismalarin yani sira grup odakli uygulamalari da icermelidir. Grup ¢alismalari,
bireyler arasindaki iletisim dinamiklerini gelistirerek karsilikli anlayis ve etkilegimi

destekleyebilir. Bu tir kapsamli yaklasimlar, spina bifida ile yasayan genclerin
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sosyal yasamlarinda daha aktif bir rol Ustlenmelerine ve akran iligkilerinin
gelistiriimesine olanak taniyabilir. Egitim ortami hem bireysel hem grup odakli
calismalarin hayata gecirilmesi igin 6nemli bir baglam sunmaktadir. Bu surecte
okul sosyal hizmet uzmanlari aktif rol oynamali, 6grencilerin birbirleriyle olan
iligkilerini destekleyecek programlar gelistirmelidir. Ornegin, spina bifidal
ogrencilerin akran iligkilerini glglendirmek amaciyla sinif igi empati atolyeleri ya
da farkliliklara saygi egitimi gibi ¢calismalar duzenlenebilir. Bu tir mudahaleler,
genglerin okul ortaminda daha kapsayici ve destekleyici iligkiler kurmalarina katki
saglayacaktir.

e Spina bifidal bireylerin spora katihmi artiriimalidir.

Spora katilim, bireylerin hem fiziksel hem de psikolojik iyi oluglarini destekleyerek
kisisel guclenme sureglerinde dnemli bir arag konumundadir. Bu baglamda,
bagdimsiz yasam surecine katki saglayacak mudahaleler planlanirken bireysel
veya takim sporlarina katilm tesvik edilmelidir. Sporun 6z yeterlik, 6zguven ve
sosyal aidiyet duygusunu artiran yapisi, bireyin sosyal katilimi da olumlu yonde
etkileyecektir. Bu dogrultuda, spina bifidali bireylerin fiziksel yeterlilikleri,
sosyoekonomik kaynaklari ve yasadiklari ¢evrenin sundugu imkanlar dikkate
alinarak cesitli spor alternatifleri sunulmali ve erisilebilirlik 6nundeki yapisal
engeller  azaltilmalidir. Boylece, bireylerin kendi potansiyellerini
gerceklestirmelerine ve yasamlari Uzerinde daha fazla kontrol sahibi olmalarina

yonelik guglendirici bir destek saglanacaktir.
Makro Diizeyde Sosyal Hizmet Miidahalesine Yénelik Oneriler

Spina bifidali bireylerin bagimsiz yasam sureglerinde makro dizey sosyal hizmet

mudahalesine iligkin sunlar onerilmektedir:

e Sosyal hizmetin hak temelli yapisi dogrultusunda, spina bifidal bireylerin
yardim nesnesi degil, hak sahibi 6zneler olarak tanindigi uygulamalarin
sahada yayginlastirilmasi 6nemlidir.

Hak temelli bakis acisi, engelli bireylerin edilgen konumlandirilmasina kargi
cikarak, onlari kendi yagsamlari Uzerinde s6z sahibi 6zneler olarak kabul eder. Her
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O0zne farkli ihtiyaglara sahip oldugundan, onlarla c¢aligirken kigisellestiriimis
mudahale planlari olusturulmahdir. Spina bifidal bireylerin gunlik yasamlarini
surdurebilmeleri icin ihtiyag duyduklari destek ve dizenlemeler, yalnizca yakin
cevrelerine bagli kalmaksizin, kurumsal ve kamusal bir sistem araciligiyla
saglanmalidir. Hizmetlerin sosyal yardim duzeyinden ¢ikarilarak hak temelli bir
yaklasimla sunulmasi buyuk 6nem tasir. Cunku sosyal yardim bireyi ihtiyag
temelli ve edilgen bir konuma yerlegtirirken, hak temelli yaklagim bireyin aktif
katihmini ve toplumsal butinlesmesini destekler. Var olan hizmetlere erisimde
kargilagilan burokratik engeller azaltiimal ve bireylerin karar alma sureglerine
aktif katiimi saglayacak mekanizmalar olusturulmaldir. Bu dogrultuda, hak
temelli sunulan hizmetler, spina bifidali bireylerin bagimsiz yasam surecine tam

ve esit katiimlarini destekleyecektir.
e Spina bifidali bireyler egitim sistemine etkin bir sekilde dahil edilmelidir.

Spina bifidali bireylerin egitim sistemine etkin bigimde dahil edilmesi, hem temel
insan haklarinin korunmasi hem de kapsayici toplum anlayisinin gu¢lendiriimesi
acisindan onemlidir. Egitime erisim hakki yalnizca fiziksel erigimle sinirli
kalmamali, ayni zamanda sosyal ve Kkdultirel baglamda da tam katilimi
saglayacak sekilde desteklenmelidir. Bu dogrultuda, bireylerin egitim hayatini
olumsuz etkileyebilecek Onyargilarla muicadele edilmesi gerekmektedir.
Aragtirmamizin bulgularina bakildiginda 6gretmenler, okul yoneticileri ve veliler
arasinda spina bifidali bireylerin saglik durumlarina iligkin yanhg algilarin,
bireylerin egitim haklarina erisimini engelleme ya da olumsuz etkileme riski
tasidig1 gorulmektedir. Bu nedenle, okullarda ayrimcilik problemin 6ntine gegcmek
igin spina bifidall bireylerin egitime devam durumlari sistematik olarak izlenmeli

ve herhangi bir ayrimcilik durumunda etkili yaptirimlar uygulanmalidir.

Bu noktada okul ortami, aile-okul etkilesimi ve egitim politikalar birlikte ele
alinarak butuncul bir yaklasim gereklidir. Diglayici uygulamalarin dnlenmesi igin
egitimcilerin ve velilerin spina bifida hakkinda bilinglendiriimesi igin farkindalik
calismalari yuratulmelidir. Ancak bu c¢alismalar yalnizca bilgilendirme amaci
tagimamali; on yargilar donusturmeyi ve spina bifidali 6grencilerin egitime ve

okul ile iligkili sosyal faaliyetlere aktif katilimini desteklemeyi hedeflemelidir. Bu
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sayede, spina bifidali bireylerin kendi yasamlari Uzerinde daha fazla s6z sahibi

olabilecekleri, guglendirici bir egitim ortami yaratilmasi mumkun olacaktir.

e Egitim mufredati, spina bifidali bireylerin ihtiyaglarini géz énunde tutarak

uyarlanmalidir.

Spina bifidali bireyler egitime devam ederken mufredatin onlarin 06zel
gereksinimlerine uygun sekilde dizenlenmelerine ihtiyag duyarlar. Ozellikle
beden egitimi gibi fiziksel aktiviteler iceren derslerde, spina bifidali 6grencinin
bireysel ihtiyaclarina gobre duzenlemeler yapilmahdir. Bu kapsamda,
ogretmenlere Ozel egitimler verilerek, derslerde uygulanabilecek alternatif
yontemler ve uyarlamalar hakkinda bilgi sahibi olmalari saglanmalidir.

e Toplum duzeyinde ise Ozellikle ayrimci ideolojileri besleyen ve onlardan
beslenen kalip yargilara yonelik farkindalik ¢aligmalarina odaklanilarak
toplumsal bilinglenme desteklenmelidir.

Engelli bireyleri yetersiz ve bagimli goren; onlarin tam, tretken ve bagimsiz bir
birey olamayacagina inanan saglamci bakis acisi donustarilmelidir. Bu
donusumu saglamak igin kamu spotlari ve farkindalik ¢alismalari Gretilmelidir.
Spina bifidali bireylere egit erisim imkanlari saglanmali; medyada ve egitim
sistemi icinde bu bireyler, yardim edilmesi gereken kisiler olarak degil, aktif

Ozneler olarak yer almalidir.

Spina bifidali bireylere yonelik toplumsal bakis agisinin olumlu yonde degismesi
icin sosyal hizmet mudahalelerinde oOncelikli adimlardan biri, toplumun spina
bifida hakkinda bilgilendiriimesidir. Bu kapsamda, spina bifidali bireylerin gunluk
yasamlarinda karsilastiklari guglukleri ve bu guglukleri asmak igin

yapilabilecekler hakkinda farkindalik projeleri yurutulebilir.

e Spina bifidal bireylere yonelik hizmetlerin sunumunda politika yapicilar
bagimsiz yasami destekleyecek modellere yonlendirme c¢alismalari

yapilmahdir.
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Bagimsiz yasamin temel faktorlerinden birisi erisilebilirliktir. Saglk, egitim ve
istihdam gibi hizmetlere erigsimin saglanabilmesi icin politika yapicilarin,
duzenlemelerinde spina bifidali bireylerin ihtiyaglarini dikkate almalari
gerekmektedir. Bireylerin egitim ve istihdam haklarina ulasabilmeleri, ancak
erigilebilir mekéanlarin varligiyla mumkudn olabilir. Bu dogrultuda, egitim ve
istihdam olanaklarinin bagimsiz yasami destekleyecek sekilde geligtiriimesi
onemlidir. Mevcut durumda, kaynastirma egitimi ve gevrim igi galisma gibi hak ve
olanaklarin uygulamalarinda karsilasilan sorunlarin ¢ozulmesi, bu haklarin
kapsaminin genigletiimesi ve etkin bir sekilde izlenmesi saglanmalidir. Ayrica,
toplumsal yasamin iginde yer almak yalnizca kamu kurumlarina erisimle sinirli
olmamalidir. Eglence ve dinlenme alanlarinin da erigilebilir hale getiriimesi buyuk

bir 6nem tasimaktadir.

e istihdam kosullari iyilestiriimeli ve galisma hayatinda spina bifidall

bireylere yonelik yaklagimlar kapsayici hale getirilmelidir.

Bireylerin, bagimsiz sekilde calisabilecekleri erigilebilir i ortamlar
olusturulmahdir. Yardimci cihaz kullanan bireylerin destek almadan calisma
alanindaki tum alanlara erigebilmesi igin gerekli dizenlemeler yapilmaldir.
Ayrica, spina bifidali bireylerin yetenekleri ve yapabilirlikleri konusunda c¢alisma
hayatinda karsilastiklari kisilerin bilinglendirilmesi 6nemlidir. Ornegin, spina
bifidali bireyler ise baslamadan once, is arkadaslarina yonelik bilgilendirme
toplantilari veya farkindalik egitimleri duzenlenebilir. Bu sayede, bireylerin
kendilerini surekli agiklamak ve yeterliliklerini kanitlamak zorunda kalmalari gibi

zorlayici deneyimlerle kargilagsma ihtimali azaltilabilir.

e Sivil toplum kuruluglarinin yayginlastiriimasi ve spina bifidali bireylerin bu

kuruluglarla baglarinin kuvvetlendirilmesi gerekmektedir.

Benzer zorluklar yasayan Kkisilerle iletisimde olmak, spina bifidali bireylerin
problemlerini dar bir alanda ve vyalnizca kendileri deneyimliyor gibi
hissetmelerinin 6nune gegilmesini saglar. Bu durum, bireyleri psikolojik olarak
destekledigi gibi, yasanilan zorluklara kargi gesitli cozum yontemlerine dair bilgi

edinmelerine de olanak tanir. Ayrica, sivil toplum kuruluglari aracihgiyla
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orgutlenmeleri, haklari igin talepte bulunmalarini kolaylagtirmaktadir. Bu nedenle,
spina bifida ya da engelli derneklerine katihmin tesvik edilmesi, bireylerin
toplumsal hayata daha etkin bir gsekilde entegre olmalarina ve kendi yasam
kosullarini iyilestirme noktasinda daha guglu bir sekilde harekete gegcmelerine

katki saglayacaktir.
o Kateterizasyon iglemi hakkinda farkindalik galigsmalari yuratalmelidir.

Kateterizasyon isleminin Onemi hakkinda makro boyutta hem saglk
profesyonelleri ile hem de kamusal alanlar da ¢alismalar gerekmektedir. Spina
bifidali bir cocukla en ¢ok temas eden yetigkinler saglik personelleridir. TAK
uygulamasina iligkin ebeveynlere ve spina bifidali bireylere saglik agisindan
bilgilendirme yapilirken, sosyal hizmet birimlerine de yonlendirme yapilabilecegi
ve bu sayede TAK kullaniminin fiziksel sagligin disinda bireysellesmelerinde de
onemli oldugu farkindaliginin olusturulmasi saglanmalidir. Toplum agisindan
baktigimizda ise TAK yontemi bilinmediginden bu islemi kullanan kisilere kargi
saghk riski olusturabilecegi gibi onyargilar bulunmaktadir. TAK isleminin
bilinirliginin artirlmasi hem sosyal gevrenin tepkilerinin normallesmesini hem de

gerekli yerlerde fiziksel gevre dizenlemesini destekleyebilir.
Gelecek Arastirmalar igin Oneriler

Gelecek arastirmalarda, spina bifidali bireylerin bagimsiz yasam sureglerine
iligkin olarak su onerilerde bulunulmaktadir:

e Bu calismada spina bifidali bireylerin yagsam boyu deneyimleri yetiskinlige
gelindiginde geriye donuk anlatilari Uzerinden o6grenilmigtir. Gelecek
arastirmalarin, spina bifidali bireylerin bagimsiz yasam sureglerini

boylamsal arastirmalar yurutulerek incelenmesi onerilmektedir.

e Arastirmamizda, ailelerin spina bifidali bireylerin bagimsiz yasam
surecinde kritik bir 6nem tasidigi gorulmuagstir. Bu nedenle, ailelerin
bilinglendiriimesine yonelik egitim programlarinin olusturulmasi ve bu

programlarin etkilerinin kapsamli bir sekilde degerlendirilmesi gereklidir.
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Calismamizda, egitimciler ve akranlarla iligkiler degerlendirildiginde,
editim sisteminin bagimsiz yagsam surecinde etkisinin ne kadar yogun
oldugu gorulmuastur. Gelecekte yurutulecek projelerin, okullarla ig birligi

yapilarak hazirlanmasinin 6nemli oldugu dusunulmektedir.

Spina bifidali bireylerde fiziksel aktivitelere katilimin fiziksel ve psikolojik
etkilerini ele alan daha ¢ok calismaya ihtiya¢g duyulmaktadir. Gelecek
arastirmalarda spor yapan spina bifidal bireylerin yagsam deneyimlerinin
ogrenilmesine odaklanabilir. Hangi spor turlerinin bu bireyler icin daha
uygun oldugu ve duzenli spora katilimin bagimsiz yasam surecini nasil

etkiledigi derinlemesine incelenmelidir.

Spina bifidali bireylerin bagimsiz yagsam sureglerini desteklemek icin tip,
psikoloji, egitim ve sosyal hizmet gibi gesitli disiplinlerin bir araya gelerek
cahistigi arastirmalarin kurgulanmasi o6nemli bulunmaktadir. Bu tir
calismalar, spina bifidali bireyleri butuncul bir agidan anlamamiza ve
destek yontemleri gelistirmemize katki saglayacaktir.



200

KAYNAKCA

Ahim, M., Nuruddaroini, S., Tinggi, S., Quran, |., Amuntai, Rashid, A., & Aziz, A. (2022).
Building Children's Independence Through Parents. Proceeding of The

International Conference on Economics and Business.

Ainsworth, M. D. S. (1978). The Bowlby-Ainsworth attachment theory. Behavioral and
Brain Sciences, 1(3), 436-438.

Akcay, S., & Koca, E. (2024). Nitel aragtirmalarda veri doygunlugu. Anadolu Universitesi
Sosyal Bilimler Dergisi, 24(3), 829-848.

Alriksson-Schmidt, A. I., Ong, K., Reeder, M. R., Thibadeau, J. K., & Feldkamp, M. L.
(2021). Site, frequency, and duration of pain in young children with spina bifida.
Journal  of  Pediatric  Rehabilitation  Medicine, 14(4), 571-582.
https://doi.org/10.3233/PRM-190661

Ami, N., Bernstein, M., Boucher, F., Rieder, M., Parker, L., Canadian Paediatric Society,
D. T., & Hazardous Substances, C. (2016). Folate and neural tube defects: The
role of supplements and food fortification. Paediatrics & Child Health, 21(3), 145-
154. https://doi.org/10.1093/pch/21.3.145

Andjelkovic, V. (2016). Separation-Individuation Processes in Adulthood. Facta
Universitatis, Series: Philosophy, Sociology, Psychology and History, 14(2), 79-
90.

Antle, B. J., Montgomery, G., & Stapleford, C. (2009). The many layers of social support:
capturing the voices of young people with spina bifida and their parents. Health
and Social Work, 34(2), 97-106. https://doi.org/10.1093/hsw/34.2.97

Antolovich, G., & Wray, A. (2008). Habilitation of children and young adults with spina
bifida. In The Spina Bifida (pp. 341-348). Springer Milan.

Antonucci, M., Aragall, F., & Gianfrate, V. (2020). Design for People’s Autonomy. Rights
to Independent Living. European Journal of Creative Practices in Cities and

Landscapes, 3(2).

Aquilino, W. S. (1997). From Adolescent to Young Adult: A Prospective Study of Parent-
Child Relations during the Transition to Adulthood. Journal of Marriage and
Family, 59, 670-686.


https://doi.org/10.3233/PRM-190661
https://doi.org/10.1093/pch/21.3.145
https://doi.org/10.1093/hsw/34.2.97

201

Arikan, A. E. (2019). Spina Bifida Hastaligi Olan Cocuklarda Yasam Kalitesi [uzmanlik

tezi, istanbul Medeniyet Universitesi]. istanbul.

Arikan, C. (2002). Sosyal model gergevesinde ozirliliige yaklagim. Ufkun Otesi Bilim
Dergisi, 2(1), 11-25.

Arnaiz Sanchez, P., & Azorin Abellan, C. M. (2014). Teacher Self-assessment to
Improve Educational Processes in Schools Walking towards Inclusion. Revista
Colombiana de Educacion(67), 227-245.

Arnett, J. J. (2023). Emerging adulthood: The winding road from the late teens through

the twenties. Oxford University Press.

Arstein-Kerslake, A. (2019). Gendered denials: Vulnerability created by barriers to legal
capacity for women and disabled women. International Journal of Law and
Psychiatry, 66, 101501. https://doi.org/10.1016/}.ijlp.2019.101501

Bahn, G. H., & Moon, D.-S. (2022). Concept of Synchronized Individuation Based on the
Characters in a Movie and a Fairy Tale. Journal of the Korean Academy of Child
and Adolescent Psychiatry, 33(2), 48.

Bannink, F., Idro, R., & van Hove, G. (2016). Parental stress and support of parents of
children with spina bifida in Uganda. African Journal of Disability, 5(1), 225.
https://doi.org/10.4102/ajod.v5i1.225

Barrera, A. M., Blummer, M. L., & Soenksen, S. H. (2011). Revisiting adolescent
separation-individuation in the contexts of enmeshment and allocentrism. The
New School Psychology Bulletin, 8(2), 70-82.

Baumrind, D. (1968). Authoritarian vs. authoritative parental control. Adolescence, 3(11),
255.

Baumrind, D. (1991). The influence of parenting style on adolescent competence and

substance use. The journal of early adolescence, 11(1), 56-95.

Baumrind, D., Larzelere, R. E., & Owens, E. B. (2010). Effects of preschool parents'
power assertive patterns and practices on adolescent development. Parenting:
Science and practice, 10(3), 157-201.

Bayat, i., & Baykal, B. (2021). Toplumsal Cinsiyet Ayrimciliginin Yaratti§i Engeller:
Galisma Yasaminda Varolmaya Calisan Kadin. Ankara Haci Bayram Veli

Universitesi iktisadi ve Idari Bilimler Fakiiltesi Dergisi.


https://doi.org/10.1016/j.ijlp.2019.101501
https://doi.org/10.4102/ajod.v5i1.225

202

Beaulaurier, R. L., & Taylor, S. H. (2001). Social work practice with people with
disabilities in the era of disability rights. Social Work in Health Care, 32(4), 67-91.
https://doi.org/10.1300/J010v32n04 04

Bejerholm, U., & Bjorkman, T. (2011). Empowerment in supported employment research
and practice: is it relevant? The International journal of social psychiatry, 57(6),
588-595. https://doi.org/10.1177/0020764010376606

Bellin, M. H., Dicianno, B. E., Levey, E., Dosa, N., Roux, G., Marben, K., & Zabel, T. A.
(2011). Interrelationships of sex, level of lesion, and transition outcomes among
young adults with myelomeningocele. Developmental Medicine and Child
Neurology, 53(7), 647-652. https://doi.org/10.1111/].1469-8749.2011.03938.x

Bellin, M. H., Dicianno, B. E., Osteen, P., Dosa, N., Aparicio, E., Braun, P., & Zabel, T.
A. (2013). Family satisfaction, pain, and quality-of-life in emerging adults with
spina bifida: a longitudinal analysis. American Journal of Physical Medicine and
Rehabilitation, 92(8), 641-655. https://doi.org/10.1097/PHM.0b013e31829b4bc1

Bellin, M. H., Zabel, T. A., Dicianno, B. E., Levey, E., Garver, K., Linroth, R., & Braun, P.
(2010). Correlates of depressive and anxiety symptoms in young adults with
spina  bifida. Journal of Pediatric Psychology, 35(7), 778-789.
https://doi.org/10.1093/jpepsy/isp094

Berker, N., Yal¢in, S., Dormans, J., & Susman, M. (2000). Serebral palsi tedavi ve
rehabilitasyon. Marmara Universitesi Tip Fakiiltesi Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon

Anabilim Dali, Pediatrik Ortopedi ve Rehabilitasyon Dizisi.

Bickhaus, J. A., Drobnis, E. Z., Critchlow, W. A., Occhino, J. A., & Foster, R. T., Sr.
(2015). The Feasibility of Clean Intermittent Self-Catheterization Teaching in an
Outpatient Setting. Female Pelvic Medicine & Reconstructive Surgery, 21(4),
220-224. https://doi.org/10.1097/SPV.0000000000000155

Bishop, J. A., & Inderbitzen, H. M. (1995). Peer acceptance and friendship: An
investigation of their relation to self-esteem. The Journal of Early Adolescence,
15(4), 476-489.

Blatt, P. (2021). Relationship Network Characteristics of Sports and Non-Sports Young

Adolescents. Stadium - Hungarian Journal of Sport Sciences, 4(2).

Blos, P. (1979). The adolescent passage: Developmental Issues. International

Universities Press Inc.


https://doi.org/10.1300/J010v32n04_04
https://doi.org/10.1177/0020764010376606
https://doi.org/10.1111/j.1469-8749.2011.03938.x
https://doi.org/10.1097/PHM.0b013e31829b4bc1
https://doi.org/10.1093/jpepsy/jsp094
https://doi.org/10.1097/SPV.0000000000000155

203

Blos, P., Jr. (1985). Intergenerational separation-individuation. Treating the mother-
infant  pair.  Psychoanalytic ~ Study of the Child, 40(1), 41-56.
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/4089074

Blum, H. P. (2004). Separation-individuation theory and attachment theory. Journal of
the American Psychoanalytic Association, 52(2), 535-553.
https://doi.org/10.1177/00030651040520020501

Blum, R. W., Resnick, M. D., Nelson, R., & St Germaine, A. (1991). Family and peer
issues among adolescents with spina bifida and cerebral palsy. Pediatrics, 88(2),
280-285. https://www.ncbi.nim.nih.gov/pubmed/1861926

Botti, S., lyengar, S., & McGill, A. L. (2022). Choice freedom. Journal of Consumer
Psychology.

Bottos, M., Feliciangeli, A., Sciuto, L., Gericke, C., & Vianello, A. (2001). Functional
status of adults with cerebral palsy and implications for treatment of children.
Developmental ~ Medicine and  Child  Neurology, 43(8), 516-528.
https://doi.org/10.1017/s0012162201000950

Boudos, R. M., & Mukherjee, S. (2008). Barriers to community participation: Teens and
young adults with spina bifida. Journal of Pediatric Rehabilitation Medicine, 1(4),
303-310. https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/21791783

Braun, V., & Clarke, V. (2006). Using thematic analysis in psychology. Qualitative
research in psychology, 3(2), 77-101.

Bronfenbrenner, U. (1979). The ecology of human development: Experiments by nature

and design.

Browne, J., & Dorris, E. R. (2022). What can we learn from a human-rights based
approach to disability for public and patient involvement in research? Frontiers in
Rehabilitation Sciences, 3, 878231.

Bruce, A., Quinn, G., Degener, T., Burke, C., Quinlivan, S., Castellino, J., Kenna, P., &
Kilkelly, U. (2002). Human rights and disability: The current use and future
potential of United Nations human rights instruments in the context of disability.

United Nations Press.

Bucx, A. J. E. H. (2009). Linked lives : Young adults’ life course and relations with

parents.


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/4089074
https://doi.org/10.1177/00030651040520020501
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/1861926
https://doi.org/10.1017/s0012162201000950
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/21791783

204

Buran, C. F., Sawin, K. J., Brei, T. J., & Fastenau, P. S. (2004). Adolescents with my
elomeningocele:  activities, beliefs, expectations, and perceptions.
Developmental Medicine and Child Neurology, 46(4), 244-252.

Burchardt, T. (2004). Capabilities and disability: the capabilities framework and the social
model of disability. Disability and Society, 19(7), 735-751.

Butcher, J., Mineka, S., & Hooley, J. (2013). Anormal Psikoloji [Abnormal Psychology]
(O. Gunduz, Trans.; Vol. 1. baski). Kaknus Yayinlari.

Buyukéztirk, S., Kiig Cakmak, E., Akgiin, O. E., Karadeniz, S., & Demirel, f. (2014).

Bilimsel Aragtirma Yéntemleri (Vol. 18. Baski). Pegem Akademi.

Cangir, S., Civan, G., Coban, S., Mazhar, K., Karakog, H., Budak, S., ipek¢i, E., &
Ankarall, H. (2013). Dlzce ilinde bedensel ve/veya zihinsel engelli bireylere sahip
ailelerin toplumsal yasama katilimlarinin karsilastirmali olarak degerlendiriimesi.

Diizce Universitesi Sadlik Bilimleri Enstitiisii Dergisi, 3(3), 1-9.

Cardol, M., De Jong, B. A., & Ward, C. D. (2002). On autonomy and participation in
rehabilitation. Disability and Rehabilitation, 24(18), 970-974; discussion 975-
1004. https://doi.org/10.1080/09638280210151996

Castro, F. F. S. (2012). Spina bifida and intermittent bladder catheterization in the context
of rehabilitation: a comparative study of the technical and bio-psycho-social

aspects in Brazil and Germany Dortmund, Technische Universitat].

Cevher, H. (2007). Spina Bifidali Cocuklarin Davranig Ortintiileri ve Bunlari Etkileyen
Psikososyal Degiskenlerle Hastaliga llikin Faktérlerin Degerlendirilmesi [Master

Thesis, Ege Universitesi]. izmir.

Chenoweth, L. 1. (2000). Closing the Doors: Insights and Reflections on

Deinstitutionalisation. Law in context, 17, 77-101.

Chu, D. I, Kayle, M., Stern, A., Bowen, D. K., Yerkes, E. B., & Holmbeck, G. N. (2022).
Longitudinal Trajectories of Clean Intermittent Catheterization Responsibility in
Youths with Spina Bifida. Journal of Urology, 207(1), 192-200.
https://doi.org/10.1097/JU.0000000000002204

Chu, D. I, Liu, T., Patel, P., Routh, J. C., Ouyang, L., Baum, M. A,, Cheng, E. Y., Yerkes,
E. B., & Isakova, T. (2020). Kidney Function Surveillance in the National Spina
Bifida Patient Registry: A Retrospective Cohort Study. Journal of Urology, 204(3),
578-586. https://doi.org/10.1097/JU.0000000000001010



https://doi.org/10.1080/09638280210151996
https://doi.org/10.1097/JU.0000000000002204
https://doi.org/10.1097/JU.0000000000001010

205

Cloutier, R., & Bekir, O. (1982). Ergenlik psikolojisinde kuramlar. Ankara University
Journal of Faculty of Educational Sciences (JFES), 27(2), 875-904.

Coakley, R. M., Holmbeck, G. N., Friedman, D., Greenley, R. N., & Thill, A. W. (2002). A
longitudinal study of pubertal timing, parent-child conflict, and cohesion in families
of young adolescents with spina bifida. Journal of Pediatric Psychology, 27(5),
461-473. https://doi.org/10.1093/ipepsy/27.5.461

Coban, R. (2017). Sosyal Adalet, Esitlik ve Sosyal Hizmet. Giimiishane Universitesi
Saglik Bilimleri Dergisi, 6(4), 252-260.

Colak, M., & Cetin, C. (2014). Ogretmenlerin engellilige yonelik tutumlari lzerine bir
arastirma. Dokuz Eyliil Universitesi iktisadi idari Bilimler Fakiiltesi Dergisi, 29(1),
191-211.

Colarusso, C. A. (1990). The third individuation. The effect of biological parenthood on
separation-individuation processes in adulthood. Psychoanalytic Study of the
Child, 45(1), 179-194. https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/2251305

Colarusso, C. A. (1998). Separation-individuation processes in middle adulthood: The
fourth individuation. Psychoanalysis, 9(2), 229-246.

Colarusso, C. A. (2000). Separation-individuation phenomena in adulthood: general
concepts and the fifth individuation. Journal of the American Psychoanalytic
Association, 48(4), 1467-1489. https://doi.org/10.1177/00030651000480040601

Copp, A. J., Adzick, N. S., Chitty, L. S., Fletcher, J. M., Holmbeck, G. N., & Shaw, G. M.
(2015).  Spina  bifida. Nat Rev  Dis  Primers, 1(1), 15007.
https://doi.org/10.1038/nrdp.2015.7

Copp, A. J., Adzick, N. S., Chitty, L. S., Fletcher, J. M., Holmbeck, G. N., & Shaw, G. M.

(2015). Spina bifida. Nature reviews Disease primers, 1(1), 1-18.

Corey, P., & Chen, C. P. (2019). Young women’s experiences of parental pressure in
the context of their career exploration. Australian Journal of Career Development,
28, 151 - 163.

Craig, G. (2002). Poverty, social work and social justice. British Journal of Social Work,
32(6), 669-682.

Creswell, J. W. (2013). Nitel Aragtirma Ydéntemleri. Siyasal Kitabevi.


https://doi.org/10.1093/jpepsy/27.5.461
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/2251305
https://doi.org/10.1177/00030651000480040601
https://doi.org/10.1038/nrdp.2015.7

206

Danso, A. K., Owusu-Ansah, F. E., & Alorwu, D. (2012). Designed to deter: Barriers to
facilities at secondary schools in Ghana. African Journal of Disability, 1(1), 2.
https://doi.org/10.4102/ajod.v1i1.2

Darling, R. B. (1977). Parents, physicians, and spina bifida. The Hastings Center report,
7(4), 10-14. https://www.ncbi.nIm.nih.gov/pubmed/330457

Davaki, K., Marzo, C., Narminio, E., & Arvanitidou, M. (2013). Discrimination generated

by the intersection of gender and disability: study.

Davis, B. E., Shurtleff, D. B., Walker, W. O., Seidel, K. D., & Duguay, S. (2006).
Acquisition of autonomy skills in adolescents with myelomeningocele.
Developmental ~ Medicine and  Child  Neurology, 48(4), 253-258.
https://doi.org/10.1017/S0012162206000569

De-Rosende Celeiro, I., Santos-Del-Riego, S., & Muniz Garcia, J. (2017). Homebound
status among middle-aged and older adults with disabilities in ADLs and its
associations with clinical, functional, and environmental factors. Disability and
health journal, 10(1), 145-151. https://doi.org/10.1016/j.dhjo.2016.06.006

de Boer, A., Pijl, S. J., Post, W., & Minnaert, A. (2013). Peer acceptance and friendships
of students with disabilities in general education: The role of child, peer, and

classroom variables. Social Development, 22(4), 831-844.

Deci, E. L., & Ryan, R. M. (2000). The" what" and" why" of goal pursuits: Human needs
and the self-determination of behavior. Psychological Inquiry, 11(4), 227-268.

Deci, E. L., & Ryan, R. M. (2012). Self-determination theory in health care and its
relations to motivational interviewing: a few comments. The International Journal
of  Behavioral Nutrition and Physical  Activity, 9(20), 24,
https://doi.org/10.1186/1479-5868-9-24

Degener, T. (2016). Disability in a Human Rights Context. Laws, 5(3), 35.
https://doi.org/https://doi.org/10.3390/laws5030035

Denham, S. A. (2007). Dealing with Feelings: How Children Negotiate the Worlds of

Emotions and Social Relationships.

Devine, K. A, Holmbeck, G. N., Gayes, L., & Purnell, J. Q. (2012). Friendships of children
and adolescents with spina bifida: social adjustment, social performance, and
social  skills. Journal of Pediatric Psychology, 37(2), 220-231.
https://doi.org/10.1093/jpepsy/jsr075



https://doi.org/10.4102/ajod.v1i1.2
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/330457
https://doi.org/10.1017/S0012162206000569
https://doi.org/10.1016/j.dhjo.2016.06.006
https://doi.org/10.1186/1479-5868-9-24
https://doi.org/https://doi.org/10.3390/laws5030035
https://doi.org/10.1093/jpepsy/jsr075

207

Dias, L. S., Swaroop, V. T., de Angeli, L. R. A,, Larson, J. E., Rojas, A. M., & Karakostas,
T. (2021). Myelomeningocele: a new functional classification. Journal of
Children's Orthopaedics, 15(1), 1-5. https://doi.org/10.1302/1863-
2548.15.200248

Dicianno, B. E., Bellin, M. H., & Zabel, A. T. (2009). Spina bifida and mobility in the
transition years. American Journal of Physical Medicine and Rehabilitation,
88(12), 1002-1006. https://doi.org/10.1097/PHM.0b013e3181c1ede3

Dicianno, B. E., Kinback, N., Bellin, M. H., Chaikind, L., Buhari, A. M., Holmbeck, G. N.,
Zabel, T. A., Donlan, R. M., & Collins, D. M. (2015). Depressive symptoms in
adults with spina bifida. Rehabilitation Psychology, 60(3), 246-253.
https://doi.org/10.1037/rep0000044

Dimitrova, I., & Goncharova, G. N. (2023). "Who Will Take Better Care of Him Than
Me?!” Perpetuating Institutional Culture in Families of Children with Disabilities in

Bulgaria. Societies.

Downward, P., & Rasciute, S. (2011). Does sport make you happy? An analysis of the
well-being derived from sports participation. International Review of Applied
Economics, 25, 331 - 348.

Duman, N. A., & Doganay, G. (2017). Toplumsal Diglanma Pratikleri Uzerinden
Trabzon’da Engelli Kadinlar. Sosyoloji Arastirmalari Dergisi, 20(2).

Dunn, R. J., & Doolittle, S. (2020). Professional Development for Teaching Personal and
Social Responsibility: Past, Present, and Future. Journal of Teaching in Physical
Education, 39, 347-356.

Dwairy, M. A. (2023). A Brief Scale of Individuation of Adolescents in Conjunction with

Authoritarianism. SSRN Electronic Journal.

Eime, R. M., Young, J. A., Harvey, J. T., Charity, M. J., & Payne, W. R. (2013). A
systematic review of the psychological and social benefits of participation in sport
for children and adolescents: informing development of a conceptual model of
health through sport. The International Journal of Behavioral Nutrition and
Physical Activity, 10, 98.

(2008).


https://doi.org/10.1302/1863-2548.15.200248
https://doi.org/10.1302/1863-2548.15.200248
https://doi.org/10.1097/PHM.0b013e3181c1ede3
https://doi.org/10.1037/rep0000044

208

Ercis, A., Kurnug, M., & Turk, B. (2016). Kolektivist Kiltlr, Yesil Tutum ve Davranisin
Yesil Uriinlere Daha Fazla Odeme istegi Uzerindeki Etkisi. Dumlupinar

Universitesi Sosyal Bilimler Dergisi, 160-178.

Eskelund, K., Heeks, R., & Nicholson, B. (2019). Exploring an Impact Sourcing Initiative
for a Community of People with Disabilities: A Capability Analysis. Information

and Communication Technologies for Development,

Evren, C. (2016). Fiziksel ve Zihinsel Engellilik ve Rehabilitasyon [Introduction to Social
Work and Social Welfare] (D. Ciftci, Trans.). In Sosyal Hizmete Giris (Vol. 4.
baski). Nika Yayinevi.

Firestone, R. W. (2019). Basic tenets of seperation theory. Journal of Humanistic

Psychology, 1-24.

Fischer, N., Church, P., Lyons, J., & McPherson, A. C. (2015). A qualitative exploration
of the experiences of children with spina bifida and their parents around
incontinence and social participation. Child: Care, Health and Development,
41(6), 954-962. https://doi.org/10.1111/cch.12257

Fletcher, J. M., & Brei, T. J. (2010). Introduction: Spina bifida--a multidisciplinary
perspective. Developmental disabilities research reviews, 16(1), 1-5.
https://doi.org/10.1002/ddrr.101

Gabrielsson, H., Traav, M. K., & Cronqvist, A. (2015). Reflections on Health of Young
Adults with Spina Bifida: The Contradictory Path towards Well-Being in Daily Life.
Open Journal of Nursing, 5, 303-312.

Gaintza, Z., Ozerinjauregi, N., & Arostegui, |. (2018). Educational inclusion of students
with rare diseases: Schooling students with spina bifida. British Journal of
Learning Disabilities, 46(4), 250-257.

Germain, C. B., & Gitterman, A. (1979). The life model of social work practice. Social

work treatment: Interlocking theoretical approaches, 361-384.
Govier, T. (1993). Self-Trust, Autonomy, and Self-Esteem. Hypatia, 8, 99 - 120.

Graf, N., Marini, |., & Blankenship, C. J. (2009). One Hundred Words about Disability.
Journal of Rehabilitation, 75, 25.

Greenley, R. N. (2010). Health professional expectations for self-care skill development
in youth with spina bifida. Pediatric  Nursing, 36(2), 98-102.
https://www.ncbi.nim.nih.gov/pubmed/20476511



https://doi.org/10.1111/cch.12257
https://doi.org/10.1002/ddrr.101
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/20476511

209

Greenley, R. N., Coakley, R. M., Holmbeck, G. N., Jandasek, B., & Wills, K. (2006).
Condition-related knowledge among children with spina bifida: longitudinal
changes and predictors. Journal of Pediatric Psychology, 31(8), 828-839.
https://doi.org/10.1093/jpepsy/jsj097

Grosse, S. D., Flores, A. L., Ouyang, L., Robbins, J. M., & Tilford, J. M. (2009). Impact
of Spina Bifida on Parental Caregivers: Findings from a Survey of Arkansas
Families. Journal of Child and Family Studies, 18(5), 574-581.
https://doi.org/10.1007/s10826-009-9260-3

Grossmann, K., & Grossmann, K. E. (2009). The Impact of Attachment to Mother and
Father and Sensitive Support of Exploration at an Early Age on Children's
Psychosocial Development through Young Adulthood. In Handbook of
attachment: Theory, research, and clinical applications (2nd. ed., pp. 857-879).

Grotevant, H. D., & Cooper, C. R. (2005). Individuality and connectedness in adolescent
development. In E. Skoe & A. Von Der Lippe (Eds.), Personality Development in

Adolescence: A cross national and lifespan perspective. Routledge.

Grunebaum, H., & Solomon, L. (1987). Peer relationships, self-esteem, and the self.
International  Journal of  Group  Psychotherapy, 37(4), 475-528.
https://doi.org/10.1080/00207284.1987.11491070

Gunter, M. (2002). [Maturation, separation and social integration. Some developmental
psychology aspects of childhood sports]. Praxis der Kinderpsychologie und
Kinderpsychiatrie, 51(4), 298-312.
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/12050937 (Reifung, Ablosung und soziale

Integration. Einige entwicklungspsychologische Aspekte des Kindersports.)

Heller, M. K., Gambino, S., Church, P., Lindsay, S., Kaufman, M., & McPherson, A. C.
(2016). Sexuality and Relationships in Young People With Spina Bifida and Their
Partners. Journal of Adolescent Health, 59(2), 182-188.
https://doi.org/10.1016/j.jadohealth.2016.03.037

Hiranandani, V. S. (2019). Towards a Critical Theory of Disability in Social Work. Critical
Social Work, 6(1), 1-15.

Hoffman, J. A. (1984). Psychological separation of late adolescents from their parents.

Journal of Counseling Psychology, 31(2), 170.

Holden, G. W. (2019). Parenting: A dynamic perspective. Sage Publications.


https://doi.org/10.1093/jpepsy/jsj097
https://doi.org/10.1007/s10826-009-9260-3
https://doi.org/10.1080/00207284.1987.11491070
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/12050937
https://doi.org/10.1016/j.jadohealth.2016.03.037

210

Holmbeck, G. N., Coakley, R. M., Hommeyer, J. S., Shapera, W. E., & Westhoven, V. C.
(2002). Observed and perceived dyadic and systemic functioning in families of
preadolescents with spina bifida. Journal of Pediatric Psychology, 27(2), 177-
189. https://doi.org/10.1093/jpepsy/27.2.177

Holmbeck, G. N., & Devine, K. A. (2010). Psychosocial and family functioning in spina
bifida. Developmental disabilities research reviews, 16(1), 40-46.
https://doi.org/10.1002/ddrr.90

Holmbeck, G. N., Westhoven, V. C., Phillips, W. S., Bowers, R., Gruse, C., Nikolopoulos,
T., Totura, C. M., & Davison, K. (2003). A multimethod, multi-informant, and
multidimensional perspective on psychosocial adjustment in preadolescents with
spina bifida. Journal of Consulting and Clinical Psychology, 71(4), 782-796.
https://doi.org/10.1037/0022-006x.71.4.782

Huang, Y. (2023). The relationship between self-esteem level and parenting style of post-
00s college students. Lecture Notes in Education Psychology and Public Media,
6, 628-639.

Ismail, F. F., Mohamed Noor, Z., Muda, S. M., & Ab Rahman, N. S. (2020). Healthcare
Professional Attitude and Social Support: How Do They Affect the Self-esteem of
Physically Disabled People? Journal of Pharmacy & Bioallied Sciences, 12(Suppl
2), S681-S690. https://doi.org/10.4103/jpbs.JPBS 383 19

Jahre, H., Grotle, M., Smedbraten, K., Richardsen, K. R., Cote, P., Steingrimsdottir, O.
A., Nielsen, C., Storheim, K., Smastuen, M., Stensland, S. O., & Oiestad, B. E.
(2022). Low social acceptance among peers increases the risk of persistent
musculoskeletal pain in adolescents. Prospective data from the Fit Futures Study.
BMC Musculoskeletal Disorders, 23(1), 44. https://doi.org/10.1186/s12891-022-
04995-6

Janos, F.-B., Arie, R., & Ayelet, G. (2018). Art.19 Living Independently and Being
Included in the Community (The UN Convention on the Rights of Persons with

Disabilities, Issue.

Joosten, J. (1979). Accounting for changes in family life of families with spina bifida
children. Zeitschrift fir Kinderchirurgie und Grenzgebiete, 28(4), 412-417.
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/399415



https://doi.org/10.1093/jpepsy/27.2.177
https://doi.org/10.1002/ddrr.90
https://doi.org/10.1037/0022-006x.71.4.782
https://doi.org/10.4103/jpbs.JPBS_383_19
https://doi.org/10.1186/s12891-022-04995-6
https://doi.org/10.1186/s12891-022-04995-6
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/399415

211

Joseph, R. (2019). The theory of empowerment: A critical analysis with the theory
evaluation scale. Journal of Human Behavior in the Social Environment, 30, 138
- 157.

Kagan, M., ltzick, M., & Tal-Katz, P. (2017). Predictors of the Self-Reported Likelihood
of Seeking Social Worker Help among People with Physical Disabilities. Social
work in public health, 32(6), 369-381.
https://doi.org/10.1080/19371918.2017.1327387

Kanthor, H., Pless, B., Satterwhite, B., & Myers, G. (1974). Areas of responsibility in the
health care of multiply handicapped children. Pediatrics, 54(6), 779-785.
https://www.ncbi.nim.nih.gov/pubmed/4279390

Kanwal, G. S. (2023). Integrative Individuation: An Alternative To The Separation-
Individuation Model. Journal of the American Psychoanalytic Association, 71(3),
419-444. https://doi.org/10.1177/00030651231182316

Karagul, F. E. (2017). Implementing The Biopsychosocial Approach Of The Icf-Cy To
Predict Secondary Conditions And Quality Of Life In Individuals With Spina Bifida
[Doctoral Thesis, University of North Caroline]. Chapel Hill.

Kawahara, T., & Yamazaki, A. (2024). Changes in Correlates of Health-Related Quality
of Life Between Children with Spina Bifida and Their Parents as Influenced by
Their Level of Independence in Toileting Self-Management: A Cross-Sectional
Study. Cureus, 16(5), €60526. https://doi.org/10.7759/cureus.60526

Kaya, N. (2018). iyi Aile Yoktur (Vol. 7). ithaki.

Kerns, K. A., Klepac, L., & Cole, A. (1996). Peer Relationships and Preadolescents'
Perceptions of Security in the Child-Mother Relationship. Developmental
Psychology, 32, 457-466.

Khanum, S., Mushtaq, R., Kamal, M. D., Nishtar, Z., & Lodhi, K. (2023). The Influence of

Parenting Styles on Child Development. Journal of Policy Research.

Kim, K., Yun, H., Lee, H., Song, K., Van Riper, M., & Choi, E. K. (2025). Factors Affecting
the Quality of Life of Parents of Children With Spina Bifida: The Mediating Role
of Family Resilience. Journal of Advanced Nursing.
https://doi.org/10.1111/jan.17014

King, G., Law, M. C., Hanna, S. E., King, S. M., Hurley, P., Rosenbaum, P. L., Kertoy,
M. K., & Petrenchik, T. (2006). Predictors of the Leisure and Recreation


https://doi.org/10.1080/19371918.2017.1327387
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/4279390
https://doi.org/10.1177/00030651231182316
https://doi.org/10.7759/cureus.60526
https://doi.org/10.1111/jan.17014

212

Participation of Children With Physical Disabilities: A Structural Equation
Modeling Analysis. Children's Health Care, 35, 209 - 234.

Knezevi¢, M., & Marinkovi¢, K. (2017). Neurodynamic correlates of response inhibition

from emerging to mid adulthood. Cognitive Development, 43, 106-118.

Koébsell, S. (2023). Auf dem Weg zu Selbstbestimmung und Gleichberechtigung: Eine
kurze Geschichte der deutschen Behindertenrechtsbewegung. Zeitschrift fiir
Disability Studies ZDS Journal of Disability Studies(2), 78.

Koepke, S., & Denissen, J. J. (2012). Dynamics of identity development and separation—
individuation in parent—child relationships during adolescence and emerging

adulthood-A conceptual integration. Developmental Review, 32(1), 67-88.

Kristén, L., Patriksson, G., & Fridlund, B. (2002). Conceptions of Children and
Adolescents with Physical Disabilities about Their Participation in a Sports

Programme. European Physical Education Review, 8, 139 - 156.

Kritikos, T. K., Smith, K., & Holmbeck, G. N. (2020). Mental health guidelines for the care
of people with spina bifida. Journal of Pediatric Rehabilitation Medicine, 13(4),
525-534. https://doi.org/10.3233/PRM-200719

Kroger, J. (2005). Adolescence as a second separation individuation process. In E. Skoe
& A. Von Der Lippe (Eds.), Personality Development in Adolescence: A cross

national and lifespan perspective. Routledge.

Kruger, A. (2000). Empowerment in social work practice with the psychiatrically disabled:
Model and method. Smith College Studies in Social Work, 70, 427 - 439.

Kibler-Ross, E., & Kessler, D. (2014). On grief and grieving: Finding the meaning of grief

through the five stages of loss. Simon and Schuster.

Kumar, A. R., & Bowman, H. E. (2022). Understanding the Safety and Usability of
Personal Vehicles for Non-Driving Individuals with Disabilities and their

Families/Care Providers.

Lapsley, D., & Stey, P. (2012). Dysfunctional Individuation in Early and Late

Adolescence.

Lapsley, D. K., Rice, K. G., & Shadid, G. E. (1989). Psychological separation and
adjustment to college. Journal of Counseling Psychology, 36(3), 286.


https://doi.org/10.3233/PRM-200719

213

Lapsley, D. K., & Stey, P. (2010). Separation-individuation. Corsini encyclopedia of
psychology, 4.

Ledet lii, L. F., Plaisance, C. J., Daniel, C. P., Wagner, M. J., Alvarez, |., Burroughs, C.
R., Rieger, R., Siddaiah, H., Ahmadzadeh, S., Shekoohi, S., Kaye, A. D., &
Varrassi, G. (2024). Spina Bifida Prevention: A Narrative Review of Folic Acid
Supplements for Childbearing Age Women. Cureus, 16(1), e53008.
https://doi.org/10.7759/cureus.53008

Levine, J. B., Green, C. J., & Millon, T. (1986). The Separation-Individuation Test of
Adolescence. Journal of Personality Assessment, 50(1), 123-137.
https://doi.org/10.1207/s15327752jpa5001_14

Li, Y. (2024). Nurturing Tomorrow's Minds: The Impact of Family Education on Holistic

Child Development. Communications in Humanities Research.

Liamputtong, P. (2019). Qualitative Inquiry. In P. Liamputtong (Ed.), Handbook of

research methods in health social sciences. Springer.

Liaw, A., Baradaran, N., Quanstrom, K., Breyer, B. N., Copp, H., & Hampson, L. A.
(2019). Mental Health and Social Isolation in Adults With Congenital Urologic
Conditions. The Journal of Urology, 201, 734.

Limaye, S. (2016). Factors Influencing the Accessibility of Education for Children with
Disabilities in India. Global Education Review, 3(3), 43-56.

Lindsay, S., & McPherson, A. C. (2012). Experiences of social exclusion and bullying at
school among children and youth with cerebral palsy. Disability and
Rehabilitation, 34(2), 101-109. https://doi.org/10.3109/09638288.2011.587086

Liptak, G. S., & El Samra, A. (2010). Optimizing health care for children with spina bifida.
Developmental disabilities research reviews, 16(1), 66-75.
https://doi.org/10.1002/ddrr.91

Liptak, G. S., Kennedy, J. A., & Dosa, N. P. (2010). Youth with spina bifida and
transitions: health and social participation in a nationally represented sample.
Journal of Pediatrics, 157(4), 584-588, 588 e581.
https://doi.org/10.1016/j.jpeds.2010.04.004

Liu, T., Ouyang, L., Walker, W. O., Wiener, J. S., Woodward, J., Castillo, J., Wood, H.
M., Tanaka, S. T., Adams, R., Smith, K. A., O'Neil, J., Williams, T. R., Ward, E.
A., Bowman, R. M., & Riley, C. (2023). Education and employment as young


https://doi.org/10.7759/cureus.53008
https://doi.org/10.1207/s15327752jpa5001_14
https://doi.org/10.3109/09638288.2011.587086
https://doi.org/10.1002/ddrr.91
https://doi.org/10.1016/j.jpeds.2010.04.004

214

adults living with spina bifida transition to adulthood in the USA: A study of the
National Spina Bifida Patient Registry. Developmental Medicine and Child
Neurology, 65(6), 821-830. https://doi.org/10.1111/dmcn.15456

Logan, L. R., Sawin, K. J., Bellin, M. H., Brei, T., & Woodward, J. (2020). Self-
management and independence guidelines for the care of people with spina
bifida. Journal of Pediatric Rehabilitation Medicine, 13(4), 583-600.
https://doi.org/10.3233/PRM-200734

Maccoby, E., & Martin, J. (1983). Socialization in the context of family: Parent-child
interaction. EM In H. v. P. Mussen (Ed.), Handbook of child psychology:

Socialization, personality, and social development. New York: Wiley.

Mackelprang, R. W., & Salsgiver, R. O. (1996). People with disabilities and social work:
historical and contemporary issues. Social Work, 41(1), 7-14.
https://doi.org/10.1093/sw/41.1.7

Madhesh, A. (2022). Awareness of disability among saudi university graduates. Heliyon,
8(11), e11647. https://doi.org/10.1016/j.heliyon.2022.e11647

Mahler, M., & McDevitt, J. (1980). The separation-individuation process and identity
formation. In The course of life: Psychoanalytic contributions toward

understanding personality development (Vol. 1, pp. 395-406).
Mahler, M. S., & Dupont, J. (2013). Symbiose et séparation-individualisation.

Mahler, M. S., Pine, F., & Bergman, A. (1975). The Psychological Birth of the Human
Infant. Symbiosis and Individuation. New York (Basic Books) 1975.

Mahler, M. S., Pine, F., & Bergman, A. (2015). insan yavrusunun psikolojik dogumu
(Babaoglu, Trans.). Metis.

Maldonado, J. A. V. (2013). El modelo social de la discapacidad: una cuestion de

derechos humanos.

Mao, X., & Chen, L. (2021). “To go, or not to go, that is the question”: perceived
inaccessibility among individuals with disabilities in Shanghai. Disability and
Society, 37, 1659 - 1677.

Mapp, S., McPherson, J., Androff, D., & Gatenio Gabel, S. (2019). Social Work Is a
Human Rights Profession. Social Work, 64(3), 259-269.
https://doi.org/10.1093/sw/swz023



https://doi.org/10.1111/dmcn.15456
https://doi.org/10.3233/PRM-200734
https://doi.org/10.1093/sw/41.1.7
https://doi.org/10.1016/j.heliyon.2022.e11647
https://doi.org/10.1093/sw/swz023

215

Marshall, C., & Rossman, G. B. (2014). Designing qualitative research. Sage

publications.

Masten, A. S., & Reed, M. G. J. (2002). Resilience in development. In C. R. Snyder & S.
J. Lopez (Eds.), Handbook of positive psychology. Oxford University Press.

Mattanah, J. F., Hancock, G. R., & Brand, B. L. (2004). Parental Attachment, Separation-
Individuation, and College Student Adjustment: A Structural Equation Analysis of

Mediational Effects. Journal of Counseling Psychology, 51, 213-225.

Meissner, W. W. (2009). THE GENESIS OF THE SELF: Ill. The Progression from

Rapprochement to Adolescence. Psychoanalytic Review, The, 96.

Mengig, A. F. (2019). Engelsiz Bagimsiz Bir Yagsam. Ayrimcilikla Mlicadelede Yériinge,
2.

Mertens, D. M. (2019). Research and evaluation in education and psychology:
Integrating diversity with quantitative, qualitative, and mixed methods. Sage

publications.

Meulenkamp, T., Rijken, M., Cardol, M., Francke, A. L., & Rademakers, J. (2019). People
with activity limitations' perceptions of their health condition and their
relationships with social participation and experienced autonomy. BMC Public
Health, 19(1), 1536. https://doi.org/10.1186/s12889-019-7698-9

Monsen, R. B. (1992). Autonomy, coping, and self-care agency in healthy adolescents
and in adolescents with spina bifida. Journal of Pediatric Nursing, 7(1), 9-13.
https://www.ncbi.nim.nih.gov/pubmed/1548569

Moon, D. S., & Bahn, G. H. (2022). The Concept of Synchronization in the Process of
Separation-Individuation Between a Parent and an Adolescent. Soa
Chongsonyon Chongsin Uihak, 33(2), 41-47.
https://doi.org/10.5765/jkacap.220003

Morrow, C., Schein, R., Pramana, G., McDonough, C., & Schmeler, M. (2025). Falls in
people with mobility limitations: a cross-sectional analysis of a US registry of
assistive device users. Disability and rehabilitation. Assistive technology, 20(2),
353-359. https://doi.org/10.1080/17483107.2024.2369654

Moss, E., & Gosselin, C. (1997). Attachment and Joint Problem-Solving Experiences

During the Preschool Period. Social Development, 6, 1-17.


https://doi.org/10.1186/s12889-019-7698-9
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/1548569
https://doi.org/10.5765/jkacap.220003
https://doi.org/10.1080/17483107.2024.2369654

216

Murayama, S., Doering, J. J., & Sawin, K. J. (2024). Transition to adulthood: Experience
of Japanese youth with spina bifida. Health Care Transit, 2, 100080.
https://doi.org/10.1016/j.hctj.2024.100080

Nadler, A. (2018). From Help Giving to Helping Relations. The Oxford Handbook of
Personality and Social Psychology.

Nahal, M. S., Axelsson, A. B., Imam, A., & Wigert, H. (2019). Palestinian children's
narratives about living with spina bifida: Stigma, vulnerability, and social
exclusion.  Child: Care, Health and Development, 45(1), 54-62.
https://doi.org/10.1111/cch.12625

Nazar, N. (2020). The ecosystem approach in health social work. Mental Health: Global
Challenges Journal, 3(2), 16-18.

Nolan, B. (2003). On Rights-Based Services for People with Disabilities.

Norton, C. (2012). Social work and the environment: An ecosocial approach.
International Journal of Social Welfare, 21, 299-308.

Oakeshott, P., Poulton, A., Hunt, G. M., & Reid, F. (2019). Walking and living
independently with spina bifida: a 50-year prospective cohort study.
Developmental Medicine and Child Neurology, 61(10), 1202-1207.
https://doi.org/10.1111/dmcn.14168

Okur, N., & Erbil Erdugan, F. (2010). Sosyal Haklar ve Oziirliiler: Oziirliiliik Modelleri

Baglaminda Tarihsel Bir Degerlendirme Sosyal Haklar Ulusal Sempozyumu,

Olorukooba, A. A., Adamu, A., Asuke, S., Muhammad, U., Amadu, L., & Lawal, A. (2020).
Perception and attitude of school teachers toward children with disability in an
urban community, Northwest Nigeria. Journal of Medicine in the Tropics, 22(2),
73-79.

Ozden, S. A., Tekindal, M., Gedik, T. E., Erim, F., Ege, A., & Tekindal, M. A. (2022). Nitel
Arastirmalarin rapor edilmesi: CoREQ kontrol listesinin Tlrkge uyarlamasi.
Avrupa Bilim ve Teknoloji Dergisi(35), 522-529.

Ozgokgeler, S., & Alper, Y. (2010). Sosyal model agisindan tirk engelliliginin

degerlendirilmesi. isletme ve Ekonomi Arastirmalari Dergisi, 1(1), 33-54.

Ozhek, S. R. (2007). The Process of Separation and Individuation as the Risk Factor in
Psychosocial Development of Persons With Physical Disabilities. Journal of
Special Education and Rehabilitation, 8(1-2), 33-42.


https://doi.org/10.1016/j.hctj.2024.100080
https://doi.org/10.1111/cch.12625
https://doi.org/10.1111/dmcn.14168

217

Page, D. T., & Coetzee, B. J. (2021). South African adolescents living with spina bifida:
contributors and hindrances to well-being. Disability and Rehabilitation, 43(7),
920-928. https://doi.org/10.1080/09638288.2019.1647293

Patton, M. Q. (2014). Qualitative research & evaluation methods: Integrating theory and

practice. Sage publications.

Paul, T., Di Rezze, B., Rosenbaum, P., Cahill, P., Jiang, A., Kim, E., & Campbell, W.
(2022). Perspectives of Children and Youth With Disabilities and Special Needs
Regarding Their Experiences in Inclusive Education: A Meta-Aggregative Review
[Review]. Frontiers in Education, 7. https://doi.org/10.3389/feduc.2022.864752

Pediatrics, A. A. 0., Physicians, A. A. o. F., & Medicine, A. C. 0. P.-A. S. o. I. (2002). A
consensus statement on health care transitions for young adults with special
health care needs. Pediatrics, 110(Supplement_3), 1304-1306.

Peny-Dahlstrand, M., Krumlinde-Sundholm, L., & Gosman-Hedstrom, G. (2012). Is
autonomy related to the quality of performance of everyday activities in children
with spina bifida? Disability and Rehabilitation, 34(6), 514-521.
https://doi.org/10.3109/09638288.2011.610495

Perales, F., Jarallah, Y., Baxter, J., Coulangeon, P., Harrell, A., Laidley, T., Conley, D.
C., Melzer, S. M., Tomaskovic-Devey, D., Schunck, R., Jacobebbinghaus, P., Yu,
W.-h., Kuo, J. C.-L., Borkenhagen, C., Martin, J. L., Scheeren, L., van de
Werfhorst, H. G., Bol, T., Wickes, R.,...Ball, S. J. (2018). Men's and Women's
Gender-Role Attitudes across the Transition to Parenthood: Accounting for
Child's Gender. Social Forces, 97.

Pettersson, C., Brandt, A., Lexell, E. M., & Iwarsson, S. (2015). Autonomy and Housing
Accessibility Among Powered Mobility Device Users. American Journal of
Occupational Therapy, 69(5), 6905290030.
https://doi.org/10.5014/aj0t.2015.015347

Pietkiewicz, I., & Smith, J. A. (2014). A practical guide to using interpretative
phenomenological analysis in qualitative research psychology. Psychological
Journal, 20(1), 7-14.

Pine, F. (2004). Mahler's concepts of "symbiosis" and separation-individuation: revisited,
reevaluated, refined. Journal of the American Psychoanalytic Association, 52(2),
511-533. https://doi.org/10.1177/00030651040520021001



https://doi.org/10.1080/09638288.2019.1647293
https://doi.org/10.3389/feduc.2022.864752
https://doi.org/10.3109/09638288.2011.610495
https://doi.org/10.5014/ajot.2015.015347
https://doi.org/10.1177/00030651040520021001

218

Pinquart, M. (2017). Systematic Review: Bullying Involvement of Children With and
Without Chronic Physical lliness and/or Physical/Sensory Disability-a Meta-
Analytic Comparison With Healthy/Nondisabled Peers. Journal of Pediatric
Psychology, 42(3), 245-259. https://doi.org/10.1093/ipepsy/jsw081

Poskrebysheva, N. N., & Babkina, A. Y. (2020). Family Factors of Autonomy

Development and Separation Processes in Adolescence.

Pray, J. E. (1991). Respecting the uniqueness of the individual: Social work practice
within a reflective model. Social Work, 36(1), 80-85.

Pruitt, L. J. (2012). Living with spina bifida: a historical perspective. Pediatrics, 130(2),
181-183. https://doi.org/10.1542/peds.2011-2935

Psihogios, A. M., & Holmbeck, G. N. (2013). Discrepancies in mother and child
perceptions of spina bifida medical responsibilities during the transition to
adolescence: associations with family conflict and medical adherence. Journal of
Pediatric Psychology, 38(8), 859-870. https://doi.org/10.1093/ipepsy/jst047

Rakipi, S. (2015). Parenting styles: Their impact on adolescent separation and college

adjustment Capella University].

Rantakokko, M., Portegijs, E., Viljanen, A., lwarsson, S., Kauppinen, M., & Rantanen, T.
(2017). Perceived environmental barriers to outdoor mobility and changes in
sense of autonomy in participation outdoors among older people: a prospective
two-year cohort study. Aging & Mental Health, 21(8), 805-809.
https://doi.org/10.1080/13607863.2016.1159281

Reyes, M., Garcia, O. F., Perez-Gramaje, A. F., Serra, E., Mélendez, J. C., Alcaide, M.,
& Garcia, F. (2023). Which is the optimum parenting for adolescents with low vs.
high self-efficacy? Self-concept, psychological maladjustment and academic

performance of adolescents in the Spanish context. Anales de Psicologia.

Ribeiro Duarte, S. |., Teixeira, M. M. A., & Dias Almeida, C. (2023). The role of Activities
of Daily Living in the empowerment process of people with disabilities. Revista

Temas Sociais.

Rice, K. G. (1992). Separation-individuation and adjustment to college: A longitudinal

study. Journal of Counseling Psychology, 39(2), 203.


https://doi.org/10.1093/jpepsy/jsw081
https://doi.org/10.1542/peds.2011-2935
https://doi.org/10.1093/jpepsy/jst047
https://doi.org/10.1080/13607863.2016.1159281

219

Roach, J. W., Short, B. F., & Saltzman, H. M. (2011). Adult consequences of spina bifida:
a cohort study. Clinical Orthopaedics and Related Research, 469(5), 1246-1252.
https://doi.org/10.1007/s11999-010-1594-z

Roach, J. W., Short, B. F., & Saltzman, H. M. (2011). Adult consequences of spina bifida:
a cohort study. Clinical Orthopaedics and Related Research®, 469(5), 1246-
1252.

Romine, C. B., & Reynolds, C. R. (2005). A model of the development of frontal lobe
functioning: findings from a meta-analysis. Applied Neuropsychology, 12(4), 190-
201.

Ross, T., Ma, X., & Doty, J. L. (2023). Mediating Effect of Social Self-Efficacy and Self-
Blame on the Longitudinal Relationship Between Perceived Parent-Child Trust

and Youth Mental Health. The Journal of Early Adolescence.

Rousseau-Harrison, K., Rochette, A., Routhier, F., Dessureault, D., Thibault, F., & Cote,
0. (2009). Impact of wheelchair acquisition on social participation. Disability and
rehabilitation. Assistive technology, 4(5), 344-352.
https://doi.org/10.1080/17483100903038550

Rubin, K. H., Bukowski, W. M., & Bowker, J. C. (2015). Children in Peer Groups.

Rubin, K. H., Bukowski, W. M., & Parker, J. G. (2007). Peer Interactions, Relationships,
and Groups. In W. D. N. Eisenberg, & R. M. Lerner (Ed.), Handbook of child
psychology: Social, emotional, and personality development (6th ed., pp. 571-
645). John Wiley & Sons, Inc.

Ruiz, C. P. S., Ramirez, C. R., Miranda, J. P. A., Camargo, L. V. R., Urquijo, L. Y. G., &
Gonzalez, N. C. (2013). Barreras contextuales para la participacion de las
personas con discapacidad fisica: Discapacidad y barreras contextuales. Revista
de la Universidad Industrial de Santander. Salud, 45, 41-51.

Ryan, R. (2009). Self determination theory and well being. Social Psychology, 84(822),
848.

Ryan, R. M., & Deci, E. L. (2024). Self-determination theory. In Encyclopedia of quality
of life and well-being research (pp. 6229-6235). Springer.

Sabaka, S. M. (2009). Psychometric integrity of a measure of dysfunctional separation-

individuation in young adolescents


https://doi.org/10.1007/s11999-010-1594-z
https://doi.org/10.1080/17483100903038550

220

Sager, C., Barroso, U., Jr., Bastos, J. M. N., Retamal, G., & Ormaechea, E. (2022).
Management of neurogenic bladder dysfunction in children update and
recommendations on medical treatment. Int Braz J Urol, 48(1), 31-51.
https://doi.org/10.1590/S1677-5538.1BJU.2020.0989

Sahan, B. (2016). Sistemik psikoterapi yaklasimina dayali hazirlanmis grupla psikolojik
danigma programinin Universite 6grencilerinin ayrisma bireylesme diizeylerine

etkisi [Doktora tezi, Cukurova Universitesi]. Adana.

Sandler, A. (2004). Living with spina bifida: A guide for families and professionals. Univ

of North Carolina Press.
Santrock, J. W. (2009). Children (11th ed.). McGraw-Hill.

Saraiva, L. E., & Matos, P. M. (2012). Separation-individuation of Portuguese emerging
adults in relation to parents and to the romantic partner. Journal of Youth Studies,
15(4), 499 - 517.

Sauer, J. S., & Kasa, C. (2012). Preservice teachers listen to families of students with
disabilities and learn a disability studies stance. Issues in Teacher Education,
21(2), 165.

Savage, A., & McConnell, D. (2016). The marital status of disabled women in Canada: a
population-based analysis. Scandinavian Journal of Disability Research, 18, 295-
303.

Sawin, K. J., Bellin, M. H., Roux, G., Buran, C. F., & Brei, T. J. (2009). The experience
of self-management in adolescent women with spina bifida. Rehabilitation
Nursing, 34(1), 26-38. https://doi.org/10.1002/j.2048-7940.2009.tb00245.x

Sawin, K. J., Brei, T. J., & Houtrow, A. J. (2020). Quality of life: Guidelines for the care
of people with spina bifida. Journal of Pediatric Rehabilitation Medicine, 13(4),
565-582. https://doi.org/10.3233/PRM-200732

Sawin, K. J., Buran, C. F., Brei, T. J., & Fastenau, P. S. (2003). Correlates of functional
status, self-management, and developmental competence outcomes in
adolescents  with  spina  bifida. = SCI  Nursing, 20(2), 72-85.
https://www.ncbi.nim.nih.gov/pubmed/14626030

Sewpaul, V., & Jones, D. (2004). Global standards for social work education and training.
Social Work Education, 23(5), 493-513.


https://doi.org/10.1590/S1677-5538.IBJU.2020.0989
https://doi.org/10.1002/j.2048-7940.2009.tb00245.x
https://doi.org/10.3233/PRM-200732
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/14626030

221

Shakespeare, T. (2006). The social model of disability. The disability studies reader, 2,
197-204.

Shannon, C. D., Tansey, T. N., & Schoen, B. (2009). The effect of contact, context, and
social power on undergraduate attitudes toward persons with disabilities. Journal
of Rehabilitation, 75(4).

Sheafor, B., & Horejsi, C. (2003). Techniques and guidelines for social work. ABD:
Pearson Education Inc.

Shehu, B. P. (2019). Peer Acceptance In Early Childhood: Links To Socio-Economic
Status And Social Competences. Journal of Social Studies Education Research,
10, 176-200.

Shields, N., Synnot, A. J., & Barr, M. (2012). Perceived barriers and facilitators to
physical activity for children with disability: a systematic review. British Journal of
Sports Medicine, 46(14), 989-997. https://doi.org/10.1136/bjsports-2011-090236

Shiju, K., Sabukuttan, K., & Joy, A. (2023). Navigating the path of acceptance: parents'
journey towards embracing a disability in their children A grounded theory
perspective. Journal of Population Therapeutics and Clinical Pharmacology,
30(15), 132-143.

Showen, A., Copp, H. L., Allen, I. E., Baradaran, N., Liaw, A., & Hampson, L. A. (2021).
Characteristics Associated With Depression, Anxiety, and Social Isolation in
Adults With Spina Bifida. Urology, 149, 255-262.
https://doi.org/10.1016/j.urology.2020.11.016

Shulman, S., & Rubinroit, C. I. (1987). The second individuation process in handicapped
adolescents. Journal of Adolescence, 10(4), 373-384.
https://doi.org/10.1016/s0140-1971(87)80018-0

Silva, A., Monteiro, D., & Sobreiro, P. (2020). Effects of sports participation and the
perceived value of elite sport on subjective well-being. Sport in Society, 23, 1202
- 1216.

Stainton, T., Chenoweth, L. |., & Bigby, C. (2010). Social Work and Disability: An Uneasy
Relationship. Australian Social Work, 63, 1 - 3.

Starowicz, J., Cassidy, C., & Brunton, L. (2021). Health Concerns of Adolescents and
Adults With Spina Bifida. Frontiers in Neurology, 12, 745814.
https://doi.org/10.3389/fneur.2021.745814



https://doi.org/10.1136/bjsports-2011-090236
https://doi.org/10.1016/j.urology.2020.11.016
https://doi.org/10.1016/s0140-1971(87)80018-0
https://doi.org/10.3389/fneur.2021.745814

222

Steinberg, L., Lamborn, S. D., Darling, N., Mounts, N. S., & Dornbusch, S. M. (1994).
Over-time changes in adjustment and competence among adolescents from
authoritative, authoritarian, indulgent, and neglectful families. Child Development,
65(3), 754-770. https://doi.org/10.1111/].1467-8624.1994.tb00781.x

Steinberg, L. D. (2014). Age of opportunity: Lessons from the new science of

adolescence. Houghton Mifflin Harcourt.

Stephens, L., Scott, H., Aslam, H., Yantzi, N., Young, N. L., Ruddick, S., & McKeever, P.
(2015). The accessibility of elementary schools in Ontario, Canada: Not making
the grade. Children, Youth and Environments, 25(2), 153-175.

Stey, P. C., Hill, P. L., & Lapsley, D. (2014). Factor structure and psychometric properties
of a brief measure of dysfunctional individuation. Assessment, 21(4), 452-462.
https://doi.org/10.1177/1073191113517261

Stromfors, L., Wilhelmsson, S., Falk, L., & Host, G. E. (2017). Experiences among
children and adolescents of living with spina bifida and their visions of the future.
Disability and Rehabilitation, 39(3), 261-271.
https://doi.org/10.3109/09638288.2016.1146355

Summers, J. A, Behr, S. K., & Turnbull, A. P. (1988). Positive Adaptation and Coping

Strengths of Families who have Children with Disabilities.

Suréwka, K. (2017). Sources of Income and Financial Autonomy of Local Self-

government. Economics World, 6(1).
Svaneldv, E., & Talman, L. (2021). It is supposed to be a home.

Szymanski, K. M., Carroll, A. E., Misseri, R., Moore, C. M., Hawryluk, B. A., & Wiehe, S.
E. (2023). A patient- and parent-centered approach to urinary and fecal
incontinence in children and adolescents with spina bifida: understanding
experiences in the context of other competing care issues. Journal of Pediatric
Urology, 19(2), 181-189. https://doi.org/10.1016/j.jpurol.2022.10.027

Tarrant, A. (2022). Independent living as a counter-narrative. The International Journal
of Disability and Social Justice, 2(1), 48-73.

Teater, B. (2015). Sosyal hizmet kuram ve ydntemleri: Uygulama icin bir giris. Nika

Yayinevi.

Tepordei, A. M., Zancu, A. S., Diaconu-Gherasim, L. R., Crumpei-Tanasa, |., Mairean,
C., Salavastru, D., & Labar, A. V. (2023). Children's peer relationships, well-


https://doi.org/10.1111/j.1467-8624.1994.tb00781.x
https://doi.org/10.1177/1073191113517261
https://doi.org/10.3109/09638288.2016.1146355
https://doi.org/10.1016/j.jpurol.2022.10.027

223

being, and academic achievement: the mediating role of academic competence.
Frontiers in Psychology, 14, 1174127.
https://doi.org/10.3389/fpsyq.2023.1174127

Thaver, T., & Lim, L. (2014). Attitudes of pre-service mainstream teachers in Singapore
towards people with disabilities and inclusive education. International Journal of
Inclusive Education, 18(10), 1038-1052.

Thompson, R. A., & Baumrind, D. (2019). The ethics of parenting. In Handbook of
parenting (pp. 3-33). Routledge.

Tin, L. G., & Teasdale, G. R. (1985). An observational study of the social adjustment of
spina bifida children in integrated settings. British Journal of Educational
Psychology, 65 ( Pt 1), 81-83. https://doi.org/10.1111/j.2044-
8279.1985.t1b02610.x

Ton, K. T., Gaillard, J. C., Adamson, C., Akgungor, C., & Ho, H. T. (2020). An Empirical
Exploration of the Capabilities of People with Disabilities in Coping with Disasters.

International Journal of Disaster Risk Science, 11, 602 - 614.

Tong, A., Sainsbury, P., & Craig, J. (2007). Consolidated criteria for reporting qualitative
research (COREQ): a 32-item checklist for interviews and focus groups.
International Journal for Quality in Health Care, 19(6), 349-357.
https://doi.org/10.1093/intghc/mzm042

Unal, B., & Gengdz, T. (2018). Engellilerin Bagimsiz Yasayabilme ve Topluma Dahil
Olma Hakki: Ayrisma-Bireylesme Siireci ve Psikolojik lyilik Hali. Ttirkiye Klinikleri
J Psychol-Special Topics, 3(1), 42-52.

van Daalen-Smith, C. (2006). 'My Mom was my left arm": the lived experience of ableism
for girls with Spina Bifida. Contemporary Nurse, 23(2), 262-273.
https://doi.org/10.5555/conu.2006.23.2.262

van Mechelen, M. C., Verhoef, M., van Asbeck, F. W., & Post, M. W. (2008). Work
participation among young adults with spina bifida in the Netherlands.
Developmental Medicine and Child  Neurology, 50(10), 772-777.
https://doi.org/10.1111/j.1469-8749.2008.03020.x

Vannatta, K. A., Gartstein, M. A., Zeller, M. H., & Noll, R. B. (2009). Peer acceptance

and social behavior during childhood and adolescence: How important are


https://doi.org/10.3389/fpsyg.2023.1174127
https://doi.org/10.1111/j.2044-8279.1985.tb02610.x
https://doi.org/10.1111/j.2044-8279.1985.tb02610.x
https://doi.org/10.1093/intqhc/mzm042
https://doi.org/10.5555/conu.2006.23.2.262
https://doi.org/10.1111/j.1469-8749.2008.03020.x

224

appearance, athleticism, and academic competence? International Journal of
Behavioral Development, 33, 303 - 311.

Verhoef, M., Lurvink, M., Barf, H. A., Post, M. W., van Asbeck, F. W., Gooskens, R. H.,
& Prevo, A. J. (2005). High prevalence of incontinence among young adults with
spina bifida: description, prediction and problem perception. Spinal Cord, 43(6),
331-340. https://doi.org/10.1038/sj.s¢.3101705

Vermaes, |. P., Gerris, J. R., & Janssens, J. M. (2007). Parents' social adjustment in
families of children with spina bifida: a theory-driven review. Journal of Pediatric
Psychology, 32(10), 1214-1226. https://doi.org/10.1093/jpepsy/ijsm054

Vermaes, |. P., Janssens, J. M., Bosman, A. M., & Gerris, J. R. (2005). Parents'
psychological adjustment in families of children with spina bifida: a meta-analysis.
BMC Pediatrics, 5, 32. https://doi.org/10.1186/1471-2431-5-32

Verschuren, O., Darrah, J., Novak, |., Ketelaar, M., & Wiart, L. (2014). Health-enhancing
physical activity in children with cerebral palsy: more of the same is not enough.
Physical Therapy, 94(2), 297-305. https://doi.org/10.2522/pt].20130214

Wagner, R., Linroth, R., Gangl, C., Mitchell, N., Hall, M., Cady, R., & Christenson, M.
(2015). Perception of secondary conditions in adults with spina bifida and impact
on daily life. Disability —and health journal, 8(4), 492-498.
https://doi.org/10.1016/j.dhjo.2015.03.012

Wang, Y. (2023). Exploring the Impact of Parenting Styles on Academic Motivation and
Achievement in Adolescents: A Cross-Cultural Literature Review in Middle

School Students. Lecture Notes in Education Psychology and Public Media.

Wentzel, K. R., Jablansky, S., & Scalise, N. R. (2020). Peer social acceptance and
academic achievement: A meta-analytic study. Journal of Educational

Psychology.

Whipple, N., Bernier, A., & Mageau, G. A. (2011). Broadening the Study of Infant Security
of Attachment: Maternal Autonomy-Support in the Context of Infant Exploration.
Social Development, 20, 17-32.

White, G. W., & Summers, J. A. (2017). People with disabilites and community
participation. Journal of Prevention & Intervention in the Community, 45(2), 81-
85. https://doi.org/10.1080/10852352.2017.1281041



https://doi.org/10.1038/sj.sc.3101705
https://doi.org/10.1093/jpepsy/jsm054
https://doi.org/10.1186/1471-2431-5-32
https://doi.org/10.2522/ptj.20130214
https://doi.org/10.1016/j.dhjo.2015.03.012
https://doi.org/10.1080/10852352.2017.1281041

225

WHO. (2004). A glossary of terms for community health care and services for older

persons. World Health Organization.

Widinarsih, D. (2018). Disability Inclusion and Disability Awareness in Muslim Society:

An Experience of Indonesians Muslim with Disability in Performing Worship.

Williamson, C. (2014). Effects of disability awareness educational programs on an

inclusive classroom.

Wilson, P. E., & Clayton, G. H. (2010). Sports and disability. Physical Medicine &
Rehabilitation Journal, 2(3), S46-54; quiz S55-46.
https://doi.org/10.1016/j.pomrj.2010.02.002

Winning, A. M., Stiles-Shields, C., Driscoll, C. F. B., Ohanian, D. M., Crowe, A. N., &
Holmbeck, G. N. (2020). Development of an Observational Parental Scaffolding
Measure for Youth with Spina Bifida. Journal of Pediatric Psychology, 45(6), 695-
706. https://doi.org/10.1093/ipepsy/jsaa042

Winter, J. A. (2004). Toplumsal Bir Sorun Céziimleyici Olarak Oziirlii Haklari Hareketinin
Gelisimi. TC Bagbakanlik Oziirliiler idaresi Bagkanligi Hakemli-Siireli Yayin.

Wolfs, B. (2022). The psychoanalytic milieu of Margaret Mahler: Historical and
contemporary perspectives on the separation-individuation process. Western
Undergraduate Psychology Journal (WUPJ), 10, 1-11.

Yavuz, R. A. (2016). Toplumsal Cinsiyet Esitsizligi Ekseninde Kadin istihdami ve
Ekonomik Siddet. Journal of Life Economics, 3, 77-100.

Yesuraja, |. M., & Jose, S. (2020). Challenges in the Field of Disability.

Yeung, P., & Breheny, M. (2021). Quality of life among older people with a disability: the
role of purpose in life and capabilities. Disability and Rehabilitation, 43(2), 181-
191. https://doi.org/10.1080/09638288.2019.1620875

Young, J., & Klosko, J. (2019). Hayat! Yeniden Kesfedin (S. Kohen & D. Giiler, Trans.;
H. A. Karaosmanoglu & E. Tuncer, Eds. 19 ed.). Psikonet Yayinlari.

Zimmer-Gembeck, M. J., & Skinner, E. A. (2016). The development of coping:
Implications ~ for  psychopathology = and  resilience. = Developmental

psychopathology, 1-61.


https://doi.org/10.1016/j.pmrj.2010.02.002
https://doi.org/10.1093/jpepsy/jsaa042
https://doi.org/10.1080/09638288.2019.1620875

226

Zipitis, C. S., & Paschalides, C. (2003). Caring for a child with spina bifida: understanding
the child and carer. Journal of Child Health Care, 7(2), 101-112.
https://doi.org/10.1177/1367493503007002004

Zukerman, J. M., Devine, K. A., & Holmbeck, G. N. (2011). Adolescent predictors of
emerging adulthood milestones in youth with spina bifida. Journal of Pediatric
Psychology, 36(3), 265-276. https://doi.org/10.1093/ipepsy/jsq075



https://doi.org/10.1177/1367493503007002004
https://doi.org/10.1093/jpepsy/jsq075



