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OZET

INEKCI Rukiye. Serebral Palsili Cocuga Sahip Annelerin Annelik Algisi, Yiiksek Lisans
Tezi, Ankara, 2018.

Bu calisma Serebral Palsi’li ¢ocuga sahip annelerin, anneligi nasil
deneyimlediklerini anlama ¢abasi glitmektedir. Bu ¢aba dogrultusunda Serebral
Palsi'li c¢ocuga sahip olmanin, icinde vyasadigimiz kdlturin etkisi de
dUsundldigunde, bir anne igin ne sekilde deneyimlendigi, annelerin bu slrecte
hangi bas etme ve uyum mekanizmalarini kullandiklari anlagiimaya ¢ahligiimigtir.
Ayrica Turkiye’de Serebral Palsi’li gocuga sahip ailelere yonelik sosyal hizmet
uygulamalarinin niteligi, g¢alismaya gonulli katilan annelerin ifadelerinden
ogrenilmistir.

Nitel arastirma deseni ile yapilan bu g¢alisma, amagli orneklem yontemi
benimsenerek, Serebral Palsi’li Cocuklar Dernegi Uyesi, yaslar 15 ile 21
arasinda degisen Serebral Palsi’li ¢ocuga sahip 15 gonulli anne ile
derinlemesine gorisme teknigi kullanilarak gergeklestirilmistir. Gorismeden
elde edilen veriler ATLAS. ti nitel veri analiz programi Uzerinden tematik analizin
bir alt tird olan sablon analizi yontemiyle yapisal kodlama yapilarak
¢6zUmlenmistir.

Calismadan elde edilen sonugclara gore; Serebral Palsi’li gocuga sahip annelerin
bu sureci yogun stres altinda deneyimledikleri, en blyuk bas etme
mekanizmalarinin inanglari oldugu ve buylk ¢ogunlugunun psikolojik yonden
profesyonel destege ihtiya¢ duydugu bilgilerine ulasiimistir. Annelerin toplumsal
cinsiyet rolleri altinda ezilmesinin yani sira gocuklarinin engelli olmasiyla ilgili de
toplumdan soyutlanarak, sosyal islevselliklerini yitirdikleri ortaya ¢ikan bulgular
arasindadir. Serebral Palsi’li gocuga sahip ailelere yonelik sosyal hizmetlerin
ihtiyaglari karsilama noktasinda yetersiz kaldigi, butuncul bakis agisindan
uzaklastigi gorulmustar.

Calismadan elde edilen bulgular i1siginda engelli haklarini ve engelli gocuga
sahip annelerin guclendirilmesini temel alan, sosyal hizmet uygulamalarini
sekillendiren sosyal politikalara iligkin dnerilerde bulunulmustur.

Anahtar Sozciikler

Serebral Palsi, annelik deneyimi, annelik algisi, toplumsal cinsiyet rolleri
agisindan annelik, sosyal hizmetler
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ABSTRACT

INEKCI Rukiye. The Perception Of Motherhood In Mother Who Have Children With
Serebral Palsy, Master Thesis, Ankara, 2018.

The purpose of this study is to understand mothers who have children with
cerebral palsy and how they experience motherhood. In accordance with this
purpose | try to understand how it feels to have a child with cerebral palsy, how
mothers experience this disability, through the effects of Turkish cultural, which
adaptation and coping skills they put to use. Besides, | try to look into the quality
of social work applications that are given to mothers and her children with
cerebral palsy in Turkey in consideration of narrations of mothers who have
participated in this research.

This research is done by using in-depth review technique on 15 volunteered
mothers that have children with cerebral palsy ages varying from 15 to 21 and
are members of Association of Children With Cerebral Palsy. We adopt
purposeful sampling method to do this research that is done by qualitative
research pattern. Capta from these interviews are analyzed by ATLAS.ti
qualitative data analysis program using template analysis method, a sub-type
of thematic analysis.

The results of this research shows us that mothers of children with cerebral
palsy experience this period under intense stress, their most important coping
skill with this disease is their faith and a great majority of them needs
psychological support professionally. It is also understood that these mothers
are abstracted from society and lost their social functionality because of having
handicapped children besides being put upon by social gender role. Social work
applications given for mothers that have children with cerebral palsy disease
are inadequate to meeting the requirements and routinised away from holistic
view.

In the light of findings obtained from this research; suggestions are given on
social policies that shapes social work applications and and are grounded on
corroboration of disability rights and mothers with disabled children.

Keywords

Cerebral Palsy, motherhood experience, maternal perception, maternity in terms
of gender roles, social works
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GIRIS

Toplumun temel tasi olan aile kurumunun post modern dinyada yeniden
sekillenmesiyle beraber ailenin gelisimsel sureglerini tamamlamalarini saglayan
‘kadin ve anne olma” rollerinde de ciddi bir donisum yasanmaktadir. Kadinin
biyolojik cinsiyetinin bir getirisi olarak dogum yapabilmesi ve gocugun bakimini
ustlenmesi bircok toplumda kadin olmayi anne olmakla 6zdes hale getirmigtir.
Oyle ki evli oldugu halde cocuk yapmamayi tercih etmek birgok toplumda, halen
“‘dogaya aykir” bulunmaktadir. Bu noktadan hareketle “dogum yapma” biyolojik
bir faaliyetten ote sosyal ve kilturel anlamlar da tagsimaktadir (Miller, 2010, 83-
113) ve ¢odu zaman kadinin toplumdaki statisunu belirleyen temel etmen

olmaktadir.

Anne olmak bir kadinin hayatinda dnemli yagsam olaylarindan biridir ve ¢ogu
zaman mutluluk verici bir edim olarak kargsimiza c¢ikar. Ancak, bebekle ilgili
gebelik sUrecinde, dogum aninda ya da sonrasinda yasanan bir takim saglik
sorunlari anneyi bambagska i¢sel sureglere tasiyabilir. Bu saglik sorunlarinin
ciddiyetine gore anneler yogun kaygi, inkar, 6fke ve hayal kirikligini bir arada

yasayabilmekte ve gesitli bas etme yontemleri gelistirmektedirler.

Cocukluk ¢agi hastaliklarindan en sik gorulme referansina sahip Serebral Palsi
bircok alani ilgilendiren ve kendi iginde birgok turevi bulunan semsiye bir
tanimlamadir. Bu semsiye tanimlama icerisinde ¢ocugun engel tlrl ne olursa
olsun ailelerin ozellikle de aile igerisinde ¢ocuga bakim verme misyonunu
ustlenen annenin hayatini buyuk bir micadele igerisine sokmaktadir. Aileler igin
bir kriz durumu olan Serebral Palsiyi 6grenme ve bas etme sirecinde aileler

sosyal, psikolojik ve ekonomik destege ihtiyag duymaktadirlar.

Kronik bir engel olan Serebral Palsi tedavisi ve rehabilitasyonu aileler 6zelinde
de anneler igin uzun ve mesakkatli bir yolu beraberinde getirmektedir. Ozellikle
sosyo- ekonomik durumu iyi olmayan aileler icin bu sure¢ daha da cileli bir hale

gelerek anneleri depresyon ve intihara kadar surukleyebilmektedir. Dusuk



2

sosyo-ekonomik duzeydeki ailelerde anne hem ¢ocuklarina bakim vermek, hem
de ev ic¢i islerden sorumlu tutuldugu icin annenin kendi psiko-sosyal ihtiyaglari

g0z ardi edilmektedir.

Bu dogrultudan bakildiginda Serebral Palsili ¢gocuga sahip annelerin toplum
icindeki kirllgan gruplardan birini olusturdugu acgikga goérulmektedir. Sosyal
hizmetin en temel misyonlarindan biri olan dezavantajli ve kirilgan gruplarin
yasam Kkalitelerinin artirlmasi slrecinde, gerek 0zel gereksinimli ¢ocuklara
sahip olmakla ilgili, gerek bir kadin igin en dnemli yagsam olaylarindan birisini
tecribe ediyor olmalarindan dolayi bu annelerin annelik algilarinin hangi
degigkenlere gore nasil sekillendiginin arastirlmasi ve onlara sunulan
hizmetlerin hissedilen ihtiyaglar dlgisunde yeniden degerlendiriimesi agisindan
bu calismayl yapmak sosyal hizmet disiplini igin dnem tasimaktadir. Ayrica
annelik surecinin toplumsal cinsiyet algisina gore sekillenen bir slire¢ oldugunu
ve ¢ogu kez kadinin sosyal statusunun annelik ile 6zdeglestigini dusunecek
olursak, Serebral Palsili gocuga sahip olmanin bir annenin sosyal statisunu
nasil etkiledigini de ortaya c¢ikarmak\anlamak sosyal hizmet uygulamasi ve

literatrd icin dnemli bir kazanim olacaktir.

Arastirmanin Sorunsali

Arastirmanin temel sorunsali, Serebral Palsili gocuga sahip annelerin annelige
yukledikleri ~ anlamlari, ¢ocuklarinin ~ Serebral Palsili  olusunu nasil
deneyimlediklerini ve kabul ettiklerini, bu sirecgte yasadiklari sorunlarla bas
etme ve uyum mekanizmalarini kendi anlatimlarindan hareketle ortaya

koymaktir.

Arastirmanin Amaci

Arastirmanin amaglarini su sekilde siralayabiliriz:

1. Serebral Palsili cocuga sahip olmak bu anneler i¢in ne ifade etmektedir?



2. Anneligi nereden ve nasil 6grenmiglerdir?

3. Serebral Palsiyi 6grenme slrecinde ve sonrasinda hangi bas etme ve uyum

mekanizmalarini kullanmislardir?
4. Anneler bu suregcte ne tur psiko-sosyal deste@e ihtiya¢ duymaktadirlar?

5. Serebral Palsili gocuga sahip annelere ve ailelere yonelik hizmetler var olan

ihtiyaci kargilama dizeyinde nasil sekillenmelidir?

Arastirmanin Onemi

Sosyal Hizmetin en temel alanlarindan olan “engellilik” ve toplumsal cinsiyet
rolleri ile birlikte sekillenen “annelik roli” nd konu alan pek cok arastirma
olmasina ragmen Serebral Palsili ¢ocuga sahip annelerin deneyimlerini
kesfetmeye yoOnelik nitel bir arastirmaya rastlanmamig olmasi bu arastirmayi
onemli ve 6zgun kilmaktadir. Nitekim cocuklarda en yaygin gorulen engellilik
turG olarak bilinen Serebral Palsinin multi-disipliner bir alan olmasi ve sosyal
hizmetlerin gerek hastane ortaminda(tibbi/psikiyatrik sosyal hizmet), gerek
ekonomik ve psiko-sosyal yonlerden calismaya olanak saglamasi Serebral

Palsili gocuklarin aileleri ile yapilacak arastirmalarin da dnemini artirmaktadir.



1. BOLUM

KURAMSAL GERGEVE

1.1. SEREBRAL PALSI

“1862'de ingiliz Ortopedist William John Little tarafindan ilk kez tanimlanan
serebral palsi, ¢ocukluk ¢agi sakatliklarinin baglica nedenidir. Sigmund Freud
dahil birgok bilim adaminin bir asirdan fazla sure Gzerinde yogunlastigi serebral
palsi, 6 yasa kadar ilerleyici olmayan beyin lezyonlari sonucunda ortaya ¢ikan
kalici hareket ve postur bozuklugu olup gocugun hareket kabiliyetini kisitlayan
sinir sistemi hastaligidir (Cristopher ve digerleri, 1998; Yasar 2005; Peker, 2007
s. 2).”

Bir baska kaynaga gore (Serebral Palsi (SP), merkezi sinir sistemindeki hasara
bagll olarak gelisen hareket bozuklugunu ifade etmektedir. Bu gelisim
hastaligina sahip ¢ocuklarda gesitli yetersizliklerin gelistigi ve bazen ¢ocuklarin
kendi kendine bakabilme vyetisinden tamamen yoksunluklari séz konusu
olabilmektedir (Raina ve digerleri, 2005, s. 627). Normal gelisim gosteren
bebekte zamanla sinir sisteminin gelismesi ile hareketlerde refleks kontrol
azalarak istemli, kontrolli koordine hareketler gelismeye baglamaktadir. Oysa
serebral palsi ’li gocuklarda bu gelismeler cok yavas seyretmektedir. Kol, bacak
ve govde kaslarinda sertlik, kuvvetsizlik, koordinasyon bozuklugu ve gevseklik,
istemsiz hareketler, denge bozuklugu, karsilikli kas gruplari arasindaki iliskinin
bozulmasi seklinde motor gelisimde guglukler goralir. Bu ¢ocuklarda basi dik
tutma, desteksiz oturma, emekleme ve ylUrume gibi temel beceriler iki yasin
Uzerinde ¢cok yavas kazanilmaya baslar (Mintaze Kerem ve digerleri, 2000, s.
23-27).



1.1.1. Serebral Palsinin Nedenleri

Literatur bilgisine gore; “serebral palsiye yol agan beyin hasari dogum oncesi,
dogum sirasi veya sonrasi donemde gelisebilir ancak yaklasik olarak %70- 80
vakada dogum oncesi donem faktorleri rol oynamaktadir. En az gérulme orani
ise yaklagsik %10-15 ile dogum sonrasi suregle ilgilidir.” Postnatal(dogum
sonrasi) donemin suresi 2 yas olarak belirtimekle birlikte bu sinirin 5 yasina
kadar uzayabileceg@ini belirten arastirmacilar da vardir (Mintaze Kerem ve
digerleri, 2000, s.23).

“Son vyillarda gelismis ulkelerde neonatal (yenidodan) bakimdaki yenilik ve
ilerlemeler neonatal mortalitenin  (6lUm/6lim orani) dismesini saglarken,
premature ve ¢ok dusuk agirlikl bebeklerin yasatilabiliyor olmasi SP agisindan
yuksek riskli bebeklerin artmasina neden olmustur (Serdaroglu ve digerleri,
2006, s. 416). Buna karsin perinatal/postnatal bakimi henlz yeterli olmayan
gelismekte olan Ulkelerde prematurelik ve disuk dogum agirhgr daha fazla

onem kazanmaktadir (Yapici, 2018).”

Serebral Palsinin nedenlerine iligkin yapilan bir ¢alismada SP nedenleri su
basliklar altinda toplanmigtir (Keogh, 2008, s. 89-91):

-“enfeksiyon, inflamasyon ve hipoksi”
- “prematurite”

-“ cogul gebelik”

-“ trombofili”

-“ genetik”

-“ plasenta”

Birgok serebral palsi vakasinin nedeni bilinememekle birlikte Serebral Palsili
Cocuklar Dernedi(SERCEV, 2018) web sayfasindan alinan bilgilere goére

baslica risk faktorleri ise;



- Anne karninda gecirilen enfeksiyonlar (mikrobik hastaliklar)

- Gebelikte ila¢ ve alkol kullanimi

- Gebelikte yetersiz beslenme

- Plasentanin (esin) erken ayrilmasi veya gobek kordonunda sorun olmasi
- Ciddi preterm (erken) dogum -6zellikle beyin kanamasi gegirenler
- DUsuk dogum agirligi

- Dogum sirasinda bebegdin beynine yeterli oksijen gitmemesi,

- Anne ile bebek arasinda kan uyusmazhgi

- Cogul gebelikler,

- Bebekte ciddi sarilik olmasi,

- Menenijit (beyin zarinin iltihabr)

- Beyin kanamalari,

- Bogulma

- Kafa travmasi

- inme (herhangi bir nedenle viicudun bir tarafinin kullanilamamasi)

Gebelik donemlerine gore risk faktorlerini inceleyen calismalarda bu sorunun
nedenleri agisindan olusturulan risk faktorleri ise su sekildedir (Nadire Berker,
2005, s. 5-88; Miller, 2005, s. 27-49; Eriman, 2009).

Prenatal donem

» Kalitimsal hastaliklar, akrabalik

« Maternal intrauterin enfeksiyonlar (Rubella, herpes, toksoplazmozis,

sitomegalovirus)

* Annenin metabolik hastaliklari (Diyabet, hipo/hipertiroidi, gebelik toksemisi)



7

« intrauterin anoksi kaynagi ya da fetiisiin kan akiminin azalmasi (Plasenta
yetmezligi, maternal hiper/hipotansiyon, anemi, hamilelik esnasinda yapilan

ameliyatlar)
* Rh uyumsuzlugu- ABO ve Rh uyusmazhgi sonucu kernikterus gelismesi
« ilk trimesterde radyasyona, teratojenlere maruz kalma
» Kimyasal zehirlenme (Alkol, sigara)
+ Komplikasyonlu gebelik, kanama
» Konjenital beyin malformasyonlari
» Sosyoekonomik faktorler
* Maternal mental retardasyon, konvulsiyonlar
+ Cogul gebelik
* Cocuk dugurme denemeleri (Mekanik veya toksik, teratojenik ajanlar ile)
* Amniyon sivi azligi nedeni ile fetls durus bozukluklari
* Abdominal travma

* Prenatal beyin kanamasi
Perinatal donem

* Prematurite<36 hafta

* Dusuk dogum agirligi (<2500gr)
+ Zor/mudahaleli dogum

* Anormal gelis

« Intrakranial kanama

* Travma

+ Enfeksiyon

» Bradikardi ve hipoksi

» DusuUk apgar skoru
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* Anoksi (Respiratuar distres sendromu, mekanik obstriksiyon, dogum
eyleminin uzun surmesi, kordon dolanmasi, plasenta previa, yenidogan

anemisi)
Postnatal donem

* Travma

+ Enfeksiyon (Ensefalit, menenijit, sepsis, abse)

+ intrakranial kanama

» Koagulopatiler

» Konvulsiyonlar

* Hiperbiluribinemi

* Arterioven6z malformasyonlar

» Anoksi (Karbonmonoksit zehirlenmesi, suda bogulma, yiyecek aspirasyonu)

+ Inflamatuar-immiinolojik nedenler (Sistemik lupus eritematozus, reye

sendromu)

+ intrakranial patolojiler

1.1.2. Serebral Palsinin Siniflamasi

Serebral Palsinin 1961 yihndaki ilk tanimlamasindan sonra
kavramsallastiriimasi ve siniflamasinin gelistiriimesi i¢in g¢alismalar yapilmigtir
(Eriman, 2009). Su an kullanilan en yaygin siniflandirma 2000 yilinda
Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SECP) tarafindan onerilen, tonus ve
hareket anormalliginin dominant tipine goére olan siniflama su sekildedir
((SCPE), 2000):

* Spastik (unilateral ya da bilateral)

* Ataksik



* Diskinetik (distonik ya da koreatetoid)

* Mikst(karma)

Spastisite, harekete yanit olarak kasta asiri artis gosteren kasilma ve tutukluk
halidir. Spastisitede kol, bacak ve govde kaslarinin tonusunda (istirahatteki kas
gerginligi) artis mevcuttur. Spastik kaslar pasif hareket sonucu olusan gerilmeye
kargi asir kasilmayla yanit verirler. Tonusdaki artis o kasin hareket
ettiriimesindeki hiza baghdir; yani bdyle bir ¢cocugun dirsegi hizla aciimak
istendiginde dirsegi kontol eden kaslarin suratle kasildigi ve dirsek hareketini
zorlastirdigi, ancak ayni dirsek bu sefer yavas olarak agilmak istendiginde bu
direncin ¢ok daha dusuk oldugu gozlenir (Centel, 2018). Spastik SP’nin tutulan
vucut bolgesine gore; hemipleji, dipleji, tetrapleji, monopleji ve tripleji gibi alt
siniflari vardir. Spastik serebral palsi vakalarin %70-85’ini olusturur. Spastik
SP’li hastalarin tutulan vicut boélgesine gore %90’in1 hemipleji, esit oranda
dipleji ve kuadriplejili(tetrapleji) hastalari olusturur. Spastik hastalarin kalan
%10’luk kismini ise tripleji ve monoplejiler olugsturur” (Diamond ve Armento,
2005).

Ataksi Ozellikle yarurken belirginlesen koordinasyon bozuklugudur. Cocuklar
dengeyi saglamak amaciyla bacaklarini acarak beceriksizce yururler. Beyincik
(serebellum) hasarinda gorulir. Cocuk baslangigta genellikle hipotoniktir; 3
yasindan sonra tonus duzelirken denge sorunu ortaya gikar (Selim Yalgin,
2000).

Diskinetik tip beynin daha derindeki merkezlerinin (talamus, beyincik) hasar
gormesi sonucu ortaya gikar. Bu merkezler esgudum, denge ve ince motor
hareketlerden sorumludurlar. Diskinetik tipler heyecanlandiklarinda istemsiz
hareketler de artar. Konugsma bozuktur; gocugu anlamak zordur. Mental durum
genellikle normal olmasina karsin konusma bozuklugu nedeniyle yanlis kaniya
varilabilir. Sikga eslik eden isitme kaybi da bu yanlis kaniy1 guglendirir. Hastalar
yutma guglugu c¢eker; tukuruklerini tutamaz (Yalgin ve digerleri, 2000, s. 20;
Centel, 2018).
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Miks (karma) tipte ise degisik tip hareket bozukluklari goéralir. Genellikle bir
¢ocukta bu bozuklardan bir kag tanesi birlikte bulunur, ancak bunlardan biri ¢ok
daha baskindir (Centel, 2018).

Serebral Palsinin turlerine gore degisiklik gosteren problemlerin yani sira SP’ ye
eslik eden baska sorunlar da bulunmaktadir. Bunlardan en sik ve yaygin
olanlari; mental retardasyon (%23-44), epileptik nobetler (%35-40), oromotor
(emme (%57), yutma (%38) problemler, salya akitma (%10), konusma
problemleri (%42-81), kas-iskelet sistemi bozukluklari, gastrointestinal(sindirim
sistemi) problemler, gdrme problemleri (%62), dis problemleri, solunum
problemleri, isitme problemleri(%25), Uriner problemler(%25), agri(%28), uyku
problemleridir (Eriman, 2009).

1.1.3. Serebral Palsinin Goriilme Sikhgi

1998 yilinda, sekiz Avrupa ulkesinde on dort merkez Surveillance of Cerebral
Palsy in Europe (SCPE) isminde bir ad baslatmistir. CP'yi siniflandirma kriterleri
hakkinda uzlagmaya vardiktan sonra alti Ulkede yayginlik oranlarini ve daha
ayrintih 13 alanin prevalans tahminleri sunulmustur((SCPE), 2000). Bu
tahminlere goére secilen bu ulkelerde SP Prevalansi 1970 lerde 1000 canh
dogumda yaklasik 2(2’nin altinda) olarak verilirken; 1990 lara gelindiginde bu
oran 2 nin Uzerine gikmigtir. Cinsiyete gore dagihma bakildiginda ise gogunlugu

erkek ¢ocuklarin olusturdugu gorulmektedir.

Diger Ulkelerde yapilan prevalans ¢alismalarina bakildiginda da bu oran anlamli
sekilde farklilasmamaktadir (Odding ve digerleri, 2006). Nitekim bu oran
“‘Cinde(Liu ve digerleri, 1999) 7 yasin altinda c¢ocuklarla yapilan c¢alismada
1000’de 1.6; Finlandiyada(Riikonen ve digerleri, 1989) 1000’de 2,5; ingilterede
(Pharoah ve digerleri, 1987) 1000’de 1.9; isvecde 1000’de 1.96 (Himmelmann
ve Uvebrant, 2018); Avustralyada(Reddihough ve Collins, 2003) 1000’de 2-2.5;
Arabistan Kralliginda (Wyne ve digerleri, 2017) ise 1000 ‘de 2,34 olarak rapor
edilmistir. 1984’te Mississipide yapilan ve siyahi irkla beyaz irkin cinsiyete gore

prevalans degerlerini karsilastiran c¢alismada irkin  énemli bir farklilik
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yaratmadi§i ancak cinsiyet dagiliminda erkeklerin (1000 de 2.12) ¢ogunlugu

olusturdugu” gdsterilmistir (Haerer ve digerleri, 1984).

Ulkemizde Serebral Palsinin prevalansi ile ilgili yapilan en kapsamli ¢alisma
Serdaroglu ve arkadaslari (2006) tarafindan 2 ile 16 yas arasinda 41 861 gocuk
secilerek yapilmistir. Yapilan g¢alisma sonucunda Turkiye'de SP prevansi her
1000 canli dogumda 4.4 olarak raporlanmistir. Ulkemizdeki oranin yiksek
olmasinin sebepleri olarak; hamilelik donemindeki takiplerin yetersizligi, erken
dogumlar ve dogum sonrasindaki yetersizliklerin oldugu tahmin edilmektedir
(Oztiirk ve digerleri, 2007; Akmese ve Kayhan, 2016).

1.1.4. Serebral Palsinin Tedavisi Ve Rehabilitasyon

SP ile ilgili merkezi sinir sistemindeki lezyonu iyilestirecek basarisi kanitlanmig
bir tedavi yoktur. Ancak beynin saglam bodlgeleri hasarli bolgelere ait
fonksiyonlari Ustlenir, yeni sinapslar olugur ve 5-6 yasina kadar beyindeki
ndronlar yeniden organize olurlar, buna bagh olarak bazi fonksiyonlar kismen

kazanabilir (Yalgin ve digerleri, 2000).

SP’nin ana bileseni her ne kadar motor fonksiyon bozuklugu olsa da siklikla
duyusal, konusma ve dil bozukluklari, igitsel, gorsel, davranigsal ve 6grenme
problemleri, epilepsi ve uyku bozukluklari gibi birgok problem de eglik eder
(Odding ve digerleri, 2006; Safer, 2017). “SP’nin dodasinda yer alan pek ¢ok
semptom ve klinik belirtinin bir arada bulunmasi nedeni ile birgok tibbi uzmanlik
dalini birden ilgilendirmesinin yanisira, yagsam boyu surecek bir rehabilitasyon,
egitim, psikolojik danigmanlik ve aile danigmanhgr gibi hizmetlerinde
verilmesinin gerekliligi s6z konusudur. Bu nedenlerle SP, birgcok uzmanlk
dalinin birbiri ile koordineli galismasini gerektirir. Bu bir ekip caligmasini
gerektirir’ (Eriman, 2009).
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Serebral palsili ¢ocuklarin tedavi programi hastanin yasi ve fonksiyonel
durumuna goére belirlenmelidir.  Tedavi plani  yapilirken ¢ocugun
norodevelopmental ve muskuloskeletal durumu yaninda kognitif fonksiyonlari ve
motivasyonu, ¢ocugun ve ailenin hedefleri, ailenin sosyoekonomik duzeyi ve

kaynaklari goz dntnde tutulmahidir (Miller, 2005, s.151).

Bir semsiye tanimlama olan Serebral Palsi tedavisi ve rehabilitasyonu yukarida
da belirtildigi Uzere multi- disipliner bir calismayi gerektirmektedir. Bu multi-
disipliner calismayi1 Freeman Miller'in “Cerebral Palsy” adli kitabindaki tablodan
oldukga deteyh bir sekilde gormek mumkuindur. Ayrica bu kitap Serebral Palsi

ve rehabilitasyonuna iligkin yazilmig olan en kapsamli kaynaklardan biridir.
Bu tedavi alanlarinini Yalgin ve arkadaslari(2000) su sekilde siralamiglardir:

“1) Medikal tedavi
2) Psikolojik tedavi
2) Psikolojik tedavi
3) Ozel egitim

4) Fizyoterapi
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Sekil 1. Serebral Palsi Rehabilitasyon Ekibi (Miller, 2005)

5) is-ugras! terapisi
6) Ortezler
7) Ortopedik tedavi

8) Norosirurjik girisimler

1.2. BIR BEDENDE iKi KiSi YASAMAK: ENGELLi GOCUGA SAHIP

ANNELER

1.2.1. Annelige Gegis

Her insan i¢in hayat birgok 6nemli olay! igerir. Bunlarin bazilari kiginin kendisini

tanimasi, buyumesi, kimlik edinmesi ve toplumda yuklendigi rolin degismesini

gerektiren olaylardir. Kadinlarin hayatinda da evlenme disinda o6nemli
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olaylardan birisi ilk kez anne olmasidir. Anne i¢in ¢ok dnemli olan bu surecte

hayatinda kacginilmaz degisiklikler olur (Zabielsky, 1994; Aktaran Calisir, 2003).

Annelik roli kavraminin kadinla tanigsmasi ¢ocukluk donemindeki deneyimleriyle
baslar ve gebelik donemindeki rol modellerini izlemesiyle anlam kazanmaya
baglar. Bebedin dogmasiyla annenin var olan annelik kavrami etkilenir ve
annenin kendi stilini yavas yavas gelistirmesiyle devam eder, sonugta kendini
tam yeterli bir anne olarak algiladiginda tamamlanir (Zabielsky, 1994; Aktaran
Cahgir, 2003).

Annelige gecis slreci, sadece annenin bireysel saghgi ve mutlulugu icin dedgil,
ayni zamanda bebegdin iyilik hali ve aile butunligunun korunmasi igin de
onemlidir (Nelson, 2003). Cunku annenin yeni rolinu benimsemesi ve kabulu
kendi sagligini etkiledigi kadar, bebegdin ve ailenin sagligini da etkilemektedir.
Aile icindeki bu etkilesim ve bag nedeniyle aile Uyelerinden birinin sagliginda
bozulma olmasi, aile icindeki dengeyi bozabilmektedir. Saghgi bozulan birey
Ozellikle kadin oldugunda, bu denge daha da etkilenmektedir(Tagkin 2012;
Aktaran Deliktas ve digerleri, 2015).

Asagidaki sekil 2'de agikga ifade edildigi Uzere “anne olmak bir kadinin
hayatinda en Onemli gecis noktasi olarak kabul edilmektedir. Kadinlar bir
bebedin ebeveyni olma surecinde yeni rollerini gerceklestirirken degisik yasam
olaylarindan ve kigisel kaynaklardan yararlanmaktadirlar”’ (Grace, 1993; Calisir,
2003).
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ANNELIGE GECIS
TEMEL TOPLUMSAL SUREC: KARAR VERME
imkanlar
IKINCIL SUREC: GELISIM VE DONUSUM
Baghhk Giinliik Yasam
Gegis siirecinin kesintiye ugradig: anlar:
1- Anne olmaya karar verme * Anne olmay1
2- Anne/ bebek bagim Ogrenme
hissetme * Rol modellerin
3- Sorumluklar kabul etme kullanimi
Mliskiler Is Yasanm Benlik
- Esi ile degisen iligkilerine uyum 1- Ise geri déniise karar verme 1. Gegmisi ile
saglama 2- Ise geri déniis zamanim yiizlesme
- Aile ve arkadaslar ile degisen bekleme 2. Kendisi ile
iligkilerine uyum saglama 3- Denge saglamak i¢in yiizlesme
ugrasma 3. Anne gibi hissetme
Antepartum Postpartum

Sekil 2. Annelige gegisin temel sosyal siirecini olusturan unsurlar (Nelson, 2003)

1.2.2. Annelik Rolii Bagarimi

Anne olma kurami, hemsirelik kuramcilarindan Ramona T. Mercer tarafindan
hemsirelik uygulamalari igin ortaya konmustur. Mercer’in, annelik roltne iligkin
teorik kaynaklari 1960’larin sonlarinda baslayan c¢alismalarina dayalidir.
Mercer'in maternal faktorleri inceleyen arastirmasi; saglik, davranig, ¢ocuk
blayutme, kisisel 6zellik, sosyal destek, sosyal stres, cocuk ve dogum deneyimi
gibi dogumdan sonraki ilk yillari i¢cine alan durumlari kapsamaktadir (Aktaran;
Ozkan, 2010).
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Annelik rolu basarim sureci gebeligin belilenmesiyle baglayan, gebelikte
gelisen, dogum sonrasi donemde devam eden ve annelik kimliginin olugsumu ile
tamamlanan bir surectir. Annelik rol basarim sureci, etkileyen faktorlere bagh
olarak her kadinda degisiklik gosterir. Annenin yasi, egitim durumu, Kisiligi,
benlik kavrami, saglik durumu, saghgi algilayisi, aldigi sosyal destek, cocuguna
baglanma durumu, ¢ocugun babasiyla olan iligkisi, yeni dogan bebegin mizaci
ve ailenin sosyoekonomik durumu gibi nitelikler annelik roline uyumu ve annelik

rolu basarimini etkileyen etmenlerdir” (Tarkka ve Paunonen,1999).

Mercer (2004) “annelik rolunin gergeklesmesini ve annenin kurulu dizenine,
annelik davraniglarini katmasini rol basarim sureci” olarak tanimlamaktadir.
“‘Annelik roli basarimi, kadinin gebeligi suresince gelisim gosteren, dogumla
gerceklesmeye baslayan suregtir ve dogumdan bir yil sonrasina kadar devam
eden bir suregtir. Anneler arasindaki farkliliklara bagh olarak bir ay igerisinde
basarilabildigi gibi bir yil kadar da surebilir, ortalama dort ayda olusur” (Aktaran;
Ozkan, 2010).

Mercer’'in kuramina goére annelik kimliginin gekillenmesi, dogan her c¢ocukla
birlikte ortaya ¢ikar ve beklentiler safhasi, formal safha, informal safha, kisisel
safha olmak Uzere dort evrede gerceklesir. Bu evrelerin her biri anne ve baba
arasindaki iligki, aile fonksiyonu, dnemli kisiler, stres ve sosyal destek tarafindan
etkilenir (Mercer, 2006):

Bir bireyin anne ya da baba rolinu gergeklestirmedeki becerisini kazanmada,
genel olarak kigilik yapisi, Ozellikleri ve psikolojik olarak iyilik halinde olup
olmamasi, konuyla ilgili destek sistemleri ve bebegin/gcocugun ozelliklerinin
(mizaci, hastalik varligr vb) rol oynadigi belirtimektedir (Tarkka ve Paunonen,
1999; Cahigir, 2003).

Annelik rol basarim sureci ile ilgili literatire bakildiginda annelige uyumu
etkileyen oncul etmenlerden bazilarinin; “ebeveynin yagi, egitim durumu, saglik
durumu, saghgi algilayisi, ¢cocuga baglihk durumu, benlik kavrami, ¢ocugun

babasiyla olan iligkisi, ebeveynlige hazirlik egitimi, evlilik iligkisinin kalitesi,
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¢ocuk bakimi ve yetistiriimesi ile ilgili onceki deneyimlerin varligi ve miktari,

stres faktorleri ve destek sistemleri” oldugu bildiriimektedir.

1.2.3. Engelli Cocuga Sahip Anneler

Aile, ¢ocuklarin saglikli olarak yetistirilip gelisebilecedi ve énemini hi¢cbir zaman
yitirmeyen evrensel bir kurumdur. Ozellikle ilk davranis kaliplari, toplumsal
hayata iligkin ilk roller ve kurallar, temel aliskanliklar, mutluluklar, sevgiler aile
icinde ogrenilmektedir. Bu nedenle saglikli ya da engelli olsun her gocugun

icinde buyuyup gelisebilecegi bir aileye ihtiyaci vardir (Peker, 2007).

Her toplumda ailelerin gelisimsel sureglerini devam ettirmelerini saglayan, her
uyenin isgal ettigi konuma uygun, toplumsal olarak belirlenmis bazi roller vardir.
Her Uyeden, diger aile uyelerinin ve hatta toplumdaki diger sosyal aktorlerin
belirli rol beklentileri bulunmaktadir (Onal,1990). Bu rol ve beklentilerin uygun
sekilde karsilanmasi aile kurumunun en temel iglevi olan “toplum igin saglikli
bireyler yetistirme” misyonunu yerine getirmesi bakimindan onemlidir. Kadin
olmak her ne kadar biyolojik cinsiyete dayali bir tanimlama olsa da, aile sistemi
icerisinde yeni dogan bebegin sorumlulugunu birinci derecede Ustlenecek
sorumlu kisinin “anne” olmasi, kadinin toplum icindeki sosyal statlsuni

belirlemede onemli bir etkiye sahiptir.”

Anne olma sureci kadinin yagam dongusunde en 6nemli gelisimsel gegiglerden
birisidir. Bu slreg, aileye yeni bir Uyenin katilmasi ile gogu zaman mutluluk
verici bir olay olmakla birlikte annelige gecis ilk gebeligini yagsayan kadinlarda,
adolesan gebelerde, ileri yas gebelerde ve konjenital anomalisi olan bir bebege
sahip olan gebelerde farkli sekillerde olabilmektedir. Saglikl bir bebege sahip
olmayl uman bir anne, bebekte anomali tanisi sonrasi post-travmatik stres
yasayabilmekte, bu duruma 6fke, sok, hayal kirikli§i ve yetersiz adaptasyon gibi

tepkiler verebilmektedir” (Deliktas, Korukli ve Kukulu,2015).
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Aileye engelli bir bireyin katilmasi ile baglayan sureg, ciddi psiko-sosyal ve
ekonomik sorunlari da beraberinde getirebilmektedir. Bu suregte anne babalarin
birbirlerini ya da kendilerini suglamalari, ne yapacaklarini bilememeleri, yeni
duruma uyumda gugluklerle karsilasma, aile dizeninin degismesi, aile igi
iligkilerin etkilenmesi, toplumun engelli birey ve ailesine olumsuz bakisi gibi
durumlari da giindeme getirmektedir (Ozbesler, 2008; Aktaran Yildirm ve
digerleri, 2012).

Ailelerin engelli cocuga sahip olmasi, engel tlrl ve derecesi ne olursa olsun bir
takim 6zel glgcliikleri de beraberinde getirmektedir(Ozsenol ve digerleri, 2003).
“Engelli cocugun aile yasamina getirdigi ek streslerle aile i¢i ve sosyal iligkiler
bozulmakta, ailenin ekonomik durumu olumsuz yonde etkilenmekte; pek ¢ok
anne baba artan diuzeyde kaygi, depresyon, umutsuzluk yasamakta, evlilik
iliskileri bozulmakta ve Kkisisel uyumlarinda azalma olmaktadir’(Yildirrm ve
Conk, 2005).

Drotar ve arkadaslarinin 1975 yilinda geligtirdikleri modelde “konjenital malfor-
masyonu olan bebeklerin dogumu ile ebeveynlerin bebedin dogumuna
tepkilerinin sok, inkar, keder ve o6fke, adaptasyon ve yeniden dizenleme
seklinde oldugunu tanimlamistir.” Drotar Modeli'nin  uygulanabilirligini
degerlendiren bir bagka calismada ise, “konjenital malformasyonu olan bir
bebegdi olacagini 6grenen tim annelerin sok, inkar, keder ve 6fke asamalarini
yasadigini, batin annelerin adaptasyon asamasina ulagirken, hi¢bir annenin
yeniden dizenleme asamasina ulasamadigini belirtmistir’” (Aktaran; Deliktas,
Korukli ve Kukulu, 2015).

Kronik bir engellik hali olan ve bir ¢ok uzmanhk alaninin igbirligi icerinde
calismasini gerektiren SP’nin tedavisinde aile, rehabilitasyon ekibinin en énemli
uyelerinden birini olugturmaktadir. Ailede annelerin konumu dusunuldigunde;
anneler bir yandan SP’li gocugunun bakimini daha iyi yapabilmek igin
cabalarken diger yandan da kendi sosyal gereksinimlerini kargilayamama
durumu ile yiz ylze gelmekte ve bu durum annenin yasam Kkalitesinin de

dismesine sebep olabilmektedir (Pistav Akmese ve digerleri, 2011). “Bununla
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birlikte, yeterli mali ve maddi kaynaklari olmayan; aile icinde veya disinda yeterli
sosyal destegi olmayan; deg@erleri, inanglari veya kigiligi cocuklarinin engelliligi
nedeniyle degisime ugrayan ve sikinti yasayan ebeveynlerin basa ¢ikma
kaynaklarini ¢ok az kullanabildigi saptanmistir’(lsikhan, 2005).

Blyume ve gelisme surecindeki Serebral Palsi’li gocugun, yasitlarina goére farkl
ugraslar icinde olmasi aileyi etkilemektedir. Cocugun icinde bulundugu dénem,
ailenin yasadigr gucglugun yogunlugunu degistirmektedir. Bu donemleri
genellikle on iki — on bes ay arasi, yirmi dort — otuz ay arasi, alti yas, adolesan
dénem ve yirmi bir yas olarak ifade edebiliriz. Bu kriz dénemlerinde ebeveynler
ciddi problemler ile karsilagsalar da annenin bebeklik doneminde, babanin ise
yurime, okul cagi ve adolesan donemde gug¢ligu daha yogun yasadigi
belirlenmistir (Peker, 2007).

Anne bakimina ihtiyacin en yodun oldugu 6 yas oncesi dénemde, SP’li bir
cocuga sahip olmak annenin yasamini gugclestirmektedir(Glasscock,2000).
Cunku aile ici iligkiler, ebeveyn tutumlari, engelli gocugu kabul etme duzeyleri
¢ocukla daha fazla etkilesim kuran, sorumluk alan anneyi etkilemektedir
(McCubbin ve Huaang, 1989). “Ulkemiz sosyo-kiiltirel yapisinda genellikle SP’li
cocugun bakimini Ustlenmek zorunlulugu annelere dusmektedir. Annelerin
cocukla birlikte vakit gecirme, bakim, beslenme ve diger gereksinimleri ile
ilgilenmesi gerekmektedir. Ekonomik dizeyi dusuk ailelerdeki maddi
sikintilarinda bu tabloya eklenmesi ile birlikte bu durum anneler Uzerinde ciddi

stres kaynagi olabilmektedir’ (Pistav Akmese ve digerleri, 2011).

1.3. SOSYO-POLITiK BiR EYLEM OLARAK “ANNELIK”

20. yy.In basindan itibaren toplumsal hareketler ¢esitlenmis, bu alanin sinirlari,
daha Once siyaset alanina girme sansi bulamayan farkli 6zneler igin asinmaya
baslamistir. SUphesiz bu siuregte 6ne cikan en 6nemli 6znelerden biri de
kadinlardir. Kadin hareketi 18. yuzyilin sonundan bu yana pek ¢ok acidan

mesruiyetini kazabilmis olsa da, kadinlara 6zgu bir kimlik olan annelik, bir
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siyasal Oznelik konumu olarak suphesiz henlz yeterince

sorunsallastiriimamistir (Orhan, 2013).

Feminist literatirde, sosyal inga olarak annelik kurumu (motherhood) ve
annelige degin her turll pratigi icine alan annelik edimi (mothering) son derece
tartismali kavramlardir. Annelik edimi, hayatta kalmak igin bagka birinin bakim
ve ilgisine bagimli olan insan igin yapilan tum dinamik etkinlikler ve iligkiler agi
olarak tanimlanabilir. Dolayisiyla, cocuk dogurmaktan egitmeye, hatta engelli ve
yaslilarin bakimina kadar birgok etkinlik annelik edimi icerisine dahil edilebilir.
Ancak annelik edimi evrensel olarak kadinlikla 6zdeslestirildiginden, her turla
bakim isi de kadinlikla iligkilendiriimis ve sonucunda da annelik, kadinlarin

toplumsal cinsiyet rollerini pekistirmistir (Orhan, 2013).

Annelik pratiklerinin kadinlarin denetlenme araglarindan birine donastiguna
sdylemeleri, bunu ifsa ederek elestirmeleri nedeniyle feministler cogu zaman
ataerkil toplum tarafindan “annelie disman olmak” la suglanmislardir. Ancak
kadinlara yukledigi bu baskilar nedeniyle annelik deneyiminden vazgegmis,
kirtaj ve dogum kontrolu gibi kadinlari annelikten uzaklastiran bir bakis agisini
benimsemis kimi radikal feministler olmakla birlikte, pek ¢cok feminist yaklagim
annelik pratiklerinin donusturilmesine odaklanmaktadir. Feministler, kadin
Ozgurlugunun bir pargasi olarak uygun fiyath cocuk bakim hizmeti gibi anne-
dostu uygulamalarin énemini vurgulamig, kendi annelik deneyimleri hakkinda
yazilar yazmis ve bunu aktivizmleri agisindan bir motivasyon olarak
kullanmiglardir (Kinser, 2010: 395-396). Unlii feminist dusUnir ve yazar
Ruddick(1980) de anneligi “kadin kimliginin ayrilmaz bir pargasi, gunlik
aktivitelerin ve gelecek planlarinin  merkezi tamamlayicisidir” seklinde
tanimlayarak bu baglamda, annelerin ne hissettikleriyle degil, ne yapmaya
cahistiklariyla tanimlandiklari belitmektedir (Ruddick, 1980).

Annelik calismalari ile ilgili en kapsamli kaynak olan 3 ciltlik “Encyclopedia of
Motherhood” da Institution of Motherhood (Coulter, 2010, s. 571). bolimde
“annelik ayni zamanda bir prensip, topluluklarin siyasi ve sosyal dizeninde

onemli bir bilesen, yani bir kurumdur. Kurumlar ise insan davranisini bireylerin
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degil, toplulugun ihtiyaglarina gore duzenleyen, onemli kultirel pratikler ve
kurulu toplumsal mekanizmalardir. Bu nedenle annelik, basit¢ce biyolojik ya da
ickin dedgildir; ayni zamanda ideolojik ve politik olarak islev goren toplumsal bir

kurumdur” ifadesi yer almaktadir.

Sharon Hays'in “The Cultural Contradictions Of Motherhood” adl kitabinda
annelik; “temelde ne kadar hissel olursa olsun, egemen ideoloji icersinde
annelik hislerden daha fazlasini ifade etmektedir. Annelik ideolojisi; anneligin
esi olmayan, tamamen ¢ocuk merkezli, duygusal olarak baglayici ve zaman
gerektiren bir gorev olarak karsimiza ¢ikmaktadir” (Hays, 1999, s.71) seklinde
dile getirilmistir. Bununla ilintili olarak “Medyada Annelik Temsilleri” adl
makalede anneligin sosyo-politik sureglerin bir pargasi haline getirilerek
kurumsallastirilmasi ve erkil yapinin bunu nasil mesrulastirdigi su sekilde
anlatilmaktadir: “Anne olmak, kadin bedeninin dogurgan dogdasinin, baska bir
ifadeyle biyolojik yapisinin bir sonucudur. Bu durum, toplumsal cinsiyet rollerini
biyolojik cinsiyetin dogal bir sonucu olarak goren egemen geleneksel
yaklasimlarin kendilerini mesrulastirdiklari temel dayanaklardan birini olusturur.
Ataerkil sistem, biyolojik cinsiyet Ozelliklerinden hareketle kadin ve erkek
arasindaki karsithklari, farklari kurar ve kadin, ‘annelik 6zelliginin dogal bir
sonucu olarak’ sefkatli, duygusal, fedakar, besleyen, buyuten olarak tanimlanir.
Kadinhk ozellikleri gibi annelik de evrensel —oldugu kabul edilen- roller ve
degerlerle bezenmigtir. Bu tanimlama bigimi, annelik pratiklerinin toplumsal ve

ideolojik belirlenmisliginin Gstina orter” (Akca, 2015).

Kadinlarin anne olarak yagsamlarini surdurdukleri baglamlar sosyal olarak insa
edilen, tarihsel ve kultlrel olarak degisen baglamlardir. Annelik evrensel bir
deneyim olarak gorulmekte, anne olmak her yerde sosyal ve kiltlrel olarak
belirlenmekte ve bicimlenmektedir. Kadinlarin dreme ve c¢ocuk dogurmaya
iliskin beklentileri ve deneyimleri, bagkalariyla olan etkilesimler yoluyla
olusmakta ve “otoriter bilginin” hakim bicimlerine istinaden sekillenmektedir
(Miller, 2010, s. 54 - 55).
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Tarkiye gibi ailenin daha milliyetci ve muhafazakar degerlerle kuruldugu ve
kutsandigi toplumlarda ise annelik, ulusgu soylemlerin bir parcasi olarak
karsimiza ¢ikmaktadir. 1990°li yillara kadar Turkiye’de ¢ok daha belirgin olan
pasif yurttaglik anlayisi ¢cercevesinde tum yurttaglar gibi kadinlar ve anneler de
oncelikle ailesine ve yurduna baglilik ve fedakarlikla yakamli tutulmustur. Asker
ocagl, millet ocagi gibi sdylemlerle toplumun en kuguk hucresi gozuyle bakilan
aileye atfedilen kutsallik halesi daha genis bir alana taginmaktadir (Oguz, 2005:
117). Bu bakimdan Turkiye’deki feminist ¢alismalar, hakim annelik kimligini Tark

modernlesme slrecindeki ingsasindan baglayarak analiz etmislerdir.

1.3.1. “Fedakar Kadinin Olani Yetistirme/Yetirme” islevi olarak: ideal

Anneler

Anne ideolojisi; Irk ve sinif ényargilarinin yani sira ailenin heteroseksist ve
ataerkil kavramlarini yansitan uygun anneligi tarinsel kavramlarla olusturmustur
(Aktaran Zeytinoglu, 2012).Temelde annelerden beklenen, bir takim kurulu
ahlaki kodlarin ve davranis bigimlerinin i¢ini doldurmalaridir. “Hayati koruyan ve
esirgeyen olma, blyumeyi tesvik etme ve kabul edilebilir bir kisilik yogurma”,
“annelik pratikleri’nin bilesenleri olarak kadinlara atfedilmektedir (Ruddick,
1980).

‘Anne olmak “bir rol oynamaktan” daha fazlasini icinde barindirmaktadir.
Annelik, bedene ait bir deneyimi, kultirel olarak tespit edilmis sorumluluk
duygularini ve bir bebegin ihtiyaglarini kargilayabilmeyi icermektedir. “Anneligin
bircok kisi tarafindan biyolojik agidan belirlenmis olarak goérilmeye devam
etmesi, kadinlarin kendi deneyimlerini anlamlandirmalari gereken baglami
karmasiklastirmaktan baska bir seye hizmet etmemektedir. Bu sadece ahlaki bir
mayin tarlasi degildir; bunun 6tesinde kadinlardan nasil annelik edeceklerini
icgudusel olarak bilmeleri de beklenmektedir(Miller, 2010, s. 33 - 35)". “Tutarl’”
ve “sorumlu” anne, galigkan, kendi kendini elestiren, yoneten, ev iginin ve gocuk

yetistirmenin bilimsel bilgisiyle donanmigtir. Bu anlamlar “iyi anne” ye

atfedilirken ayni zamanda “Oteki” sini “kéti anne” olarak yaratmakta;
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¢ocuklarinin bakimina kendini adamayan, bu yuzden “tembel” olan, “sorumsuz”
ve “tutarsiz” olan, bu sekilde anneliginde “kolaya kagan”, “rahat kadin”
olmaktadir” (Bayraktar: 2011, s. 33).

Green ataerkil toplumda, annelik ve anne-gocuk iligkilerinin romantiklestirildigini
belirtir ve “Bu biyolojik anne ideali, anneleri sefkatli, duygusal ve bagiml
varliklar olarak gosterirken, annelerin hayat veren, fedakar, hosgoéruli olmasi
beklenmekte ve annelik etmenin digindaki kimlikleri ve Dbireysellikleri
yadsinmaktadir” der(Green, 2010, s. 970). “Kadinlar, yeni nesilleri doguran,
blayuten ve yetigtirenler olarak gortlmas, egitimlerinde ev isleri ve bilgili kadin
olmalari istenmistir. Kadinin meslek yasaminin annelik ve ev isleriyle birlikte
yurGtilmesinin gerekliligi vurgulanmistir” (Unal, 2018). Bdylelikle Bayraktar
(2011, s. 84)In belirttigi gibi anneligin diginda baska bir kadinlk ihtimali de
reddedilmis olur ya da s6z konusu annelik mesaisi ile bu ihtimale imkéan
taninmaz; anne ¢ocuga baghdir, hatta onunla 6zdestir; bdyle bir bagin varligini

inkar etmek ise “anne olmamiglik” demektir.

“lyi anne” olmak ayni zamanda babaligin Kkalitesinin sorumlulugunu da
icermekte; “iyi anne”nin ¢ocuklari i¢in “iyi babaligin” karsilandigini garanti altina
almasi gerekmektedir. Annelik ayni zamanda cinsellik gibi normlarla da
baglantilidir. Ornegin; “iyi anne” heteroseksiieldir ve cocuklarinin babasiyla
evlidir (Aktaran Zeytinoglu, 2012).

“Yoksullar arasinda kadinlara baktigimizda ise, geleneksel dayanisma
iliskilerinin kurucu faktoéru olarak geleneksel rol iligkileri cercevesinde anne ve
es olarak, “fedakar kadinin olani yetirme” islevini yerine getiren itici glc¢ olarak
gorulmaslerdir. Yoksul kadinlarin, oncelikli aile himayesinde yasamalari, eger
esleri 6lmus ise akraba, komsu, hayirseverlerin yardimlarina basvurmalari ve
son care olarak devlet yardimlarina basvurmalari hos karsilanmistir’ (Gul,
2009).



24

1.3.2. “Yuvayi! Disi Kus Yapar” Soyleminde “Kadinlik mi? Annelik

mi?” Dilemmasi

Hak kavram tarihsel slre¢ iginde dusunuldigunde kadin haklari her zaman
sorunlu bir alani olusturmustur. Bu alanin sorunlu hale gelmesi haklarin
kokeninin politik mi? ahlaki mi? kdltirel mi? ya da ideolojik mi? tartismalari ile
ilgili olmasinin yaninda; kadina yuklenen anlamlarla da dogrudan ilgilidir. Bu
baglamda kadin haklarinin gelisimi aile odakhh ve annelik ekseninde
evrimlesmistir. Kadin olmak her ne kadar biyolojik cinsiyete dayali bir tanimlama
olsa da, aile sistemi igerisinde yeni dogan bebegin sorumlulugunu birince
derecede ustlenecek sorumlu kisinin “anne” olmasi, kadinin toplum igindeki

sosyal statusunu belirlemede 6nemli bir etkiye sahiptir.

20. yuzyilda kadin haklarinin gelisiminde, sosyal devletin 6zgin bigimlerinden
olan refah devletinin gelisimi ve savaslarin roli buylk olmustur. “Kamu 6zel,
aile-hUkumet, birey-devlet arasi alanlar, karsit ve ayri degil, ulusal kalkinma
hedefinde bir batun olarak gorulurken, ataerkil bir iktidar anlayigi yine
egemenligini sirdirmustir. ki dinya savasi arasinda kamusal alanda
demokratiklesme ve nuUfus sorunu kadinlarin konumunu belirlemistir. Bu
donemde kadinlara taninan ozgurlUk ve sorumluluk alani, siyasal haklar
icermemigtir. Kadinlarin ¢alisma haklari sinirli sureli de olsa genislemis,
kadinlar geleneksel ¢alisma alanlarinin digina g¢ikabilmis, doktorluk ve avukatlik
gibi farkh ve itibarli, uzmanhk gerektiren meslek alanlarinda g¢alisma olanagi
bulmuslardir’ (Thebaud, 2005, s. 47-50; Aktaran Giil, 2009). ikinci diinya savasi
sonrasinda, anneligi sosyal bir gorev olarak tanimlayan ulus devletler, kadinlari,
ulusal kalkinma surecine anne olarak dahil edince, refah haklari yoksul kadinlar
icin sosyal yardim hakkina déontismustir. Bu surecte refahin gelisiminde devlet
ve aile one ¢lkmig, ekonomik haklardan c¢ok, sosyal bir hak olarak sosyal
yardim hakki ulus devletler tarafindan kadinlar i¢in dncelik taninan bir hak alani
olmustur (Gul, 2009).



25

Ataerkil geleneksel aile yapisi kadinlarin toplumsal konumunu evlilik ve egin
statusune goére tanimladigindan “kadinin yerinin evi ve gorevinin de annelik
oldugu”na iliskin kultirel deger ve mitlerle kadinlar, egitim olanaklarina
erisememekte ve ig glicli piyasalarina girememektedir (Gil, 2009). Ote yandan
“Toplum ¢ocuk bakimi sorumlulugunu temel olarak annelere yuklerken,
ekonomik guglukler pek c¢ok anneyi is gucunde c¢alismaya itmektedir.
Cocuklariyla daha c¢ok vakit gegirmek isteyen anneler isglcu piyasasinin

zorluklariyla kargilagmaktadir’ (Green, 2010, s. 796).
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2. BOLUM

ARASTIRMANIN YONTEMI

Arastirmanin yontem kisminda arastirmamin modeli, 6zneleri nasil belirledigim,
veri toplama aracini nasil olusturdugum, veri toplama surecim, verilerin ¢ézimda,
arastirmamin sinirlihklari ve etik hususlar ile aragtirmamin 6znelerini tanitici

bilgiler yer almaktadir.

2.1. ARASTIRMANIN MODELI

Bu arastirmada; Serebral Palsili gocuga sahip annelerin annelik algilarini ve
deneyimlerini 6grenmek istedim. Arastirma yontem ve tekniklerini inceledigimde
arastirmam agisindan en uygun yontemin nitel aragtirma deseni olduguna karar
verdim. Zira nitel arastirma yontemi; belirli bir kultdr icindeki insanlarin her
birinin yasam deneyimlerini, olaylara ve durumlara vyukledikleri anlamlari,
bunlari nasil kavradiklarini ve igsel sureclerini ayrintili bir sekilde anlama
kaygisi tagsimaktadir (Kimbetoglu, 2008, 48). Bu bilgiden hareketle, toplumun
dezavantajli gruplarindan birini olusturan engelli gcocuga sahip annelerin bu
yolculukta neler yasadiklarini, bas etme stratejilerini, bu sureci kendi
dunyalarinda nasil anlamlandirdiklarini ve devlet hizmetlerinden ne Olgtde
faydalandiklarini anlamaya galigmak benim temel gayem oldu. Ayrica nitel
arastirma deseninin arastirmaciya sagladigi “yuz yuzelik” ve gorisme
yapacagim o&znelerle birebir iletisim kurma imkani bu arastirma yontemini
benimsememdeki bir diger etmen oldu. Bagka bir nokta ise nitel aragtirmanin

dogasi geregi gorusmelerin sonunda 6zneler lehine bir ¢iktl sunacak olmasiydi.

Derinlemesine gorisme teknigi (Bas ve Akturan, 2008, 111) kullandigim
arastirmamda, her bir katimci ile yaklasik iki buguk saat kadar siren
gérusmeler yaptim. Goérusmeler sirasinda anneler g¢ocuklarinin ihtiyaclarini

gidermek igin zaman zaman ara verip, kisa bir sure sonra goriugmeye tekrar
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donduler. Derinlemesine goérisme tekniginin aktif iletisimi destekleyen esnek
tavri bu arastirmada amacladigim annelerin bakis acilarini ve duygularini

kesfetmeme olanak sagladi.

2.2. OZNELERIN BELIRLENMESI

Arastirmaya baslamadan oOnce arastirmanin 6znelerine nasil ulasabilecegim
konusunda tez danismanim Prof. Dr. Yasemin Ozkan ile gérismelerde
bulundum. Bu godrusmeler sonucunda, sosyal hizmet literatirinde Serebral
Palsi ile ilgili daha ¢ok galigmaya ihtiya¢ duyuldugu bilgisini edindim ve hangi
sivil toplum o6rgutinin ne tlr calismalar yaptigini arastirarak, hangilerine
ulasmamin daha kolay olacagina karar verdim. Bu anlamda Ankara’'da tek sube
olarak c¢aligmalarini surduren Serebral Palsili Cocuklar Dernegi ile iletisime
gegmeye karar verdim. Nitel arastirma deseninde kurguladigim bu ¢alismanin
O0znelerine tek bir dernek Uzerinden ulastigim ve goérismelerimi o dernek Uyesi
anneler ile gergeklestirmem amaca uygun orneklem yontemini benimsememi
beraberinde getirdi. Ve nihayet Serebral Palsili Cocuklar Dernegi (SERCEV)
baskan yardimcisi ile tez danismanim aracilidi ile baglanti kurabildim. SERCEV
baskan yardimcisi ile randevu alarak SERCEV Engelsiz Meslek Anadolu
Lisesinde yaptigim ilk gérismede, arastirmamin amacinin ne oldugunu ve
gorusmelerimi  nasil gerceklestirecegimi detaylica anlatarak, Hacettepe
Universitesi Etik Komisyonundan almis oldugum izin formunu kendisine
go6sterdim. Baskan yardimcisinin samimi ve olumlu tavri arastirmamin akibeti
acisindan beni oldukga cesaretlendirdi. Ayrica randevuyu SERCEV Engelsiz
Meslek Anadolu Lisesi’nde yapmak Serebral Palsili gocuklar ve anneleri ile ilk
defa kargilasma imkani sundu. Okuldan igeri girdigim anlar, etrafimdaki engelli
cocuklarin ve onlara refakat eden annelerin bana bakislari hayatim boyunca
unutamayacagim anlardan biriydi. Baskan yardimcisi hanimefendi kendisi ile
goriusmemizin ardindan beni oradaki annelerle tanigtirarak orada bulunma
amacimi onlara anlatti...Yaklasik bir saat orada bulunan annelerle sohbet

etmem, onlarin beni tanimaya c¢alismalari, surekli sorular sormalari beni
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gercekten ¢ok heyecanladirdi ve onlarla kuracagim guven iligkisinin belki de

tohumu tam da arada atild..

Annelerle gorusmemin ardindan SERCEV bagkan yardimcisi beni okul muaduard
ile tanigtirarak galismamin amacindan kisaca bahsetti. Mekan olarak lisenin
fiziki ortaminin oldukga elverigli olmasi, annelerle c¢ocuklari derste iken
goérusmemin anneler agisindan daha uygun olmasi yonunde hem beni hem de
mudure hanimi bilgilendirerek muadure hanimin da onayini aldi. Bunun Gzerine
okul muduresi kendilerine yazili bir dilekge sunmami ve velilerle gorisme
saatlerimi ayarlayarak kendilerine bildirmemi, bdylelikle okula giris ¢ikislarimda
herhangi bir problemle karsilasmayacagimi belirti. O gln okuldan ayrilirken
icimde hissettigim “dogru bir is yapiyorsun ve tam yerindesin® duygusu

arastirmanin geri kalani icin en buyuk motivasyonumdu.

Bir sonraki okul ziyaretimde daha &nceki gorismemde tanis oldugum ve
tanimaktan buyuk keyif aldigim Okul Aile Birligi Baskani ile gértustiim. Okul Aile
Birligi Baskani anneleri hep bir arada gorecegim veli dinlenme odasinda benim
icin bir toplanti organize etti. Bu toplantida annelere aldigim egitimleri ve daha
once yapmis oldugum calisamalari anlatarak kendimi daha yakindan tanitmaya
calistim. Daha sonra calismamin kesinlikle gonullik esasina dayandigini,
gorusmeler sirasinda neden ses kayit cihazi kullanmak durumunda kaldigimi,
gizlilik ilkesinin bir bilimsel ¢alisma igin ne denli dnemli oldugunu anlatarak
calismaya katilmak isteyenlerle randevu listesi olusturdum. Toplantida bulunan
yaklagik 40 anneden 25 tanesi galismaya katilmak istedigini belirtti. Higbir
annenin istegini geri gevirmeden onlara uygun olan saat ve tarihleri bereber
belirledik. Randevu saatlerini olusturuken annelerin ¢ocuklarin atdlye saatlerini

secmeleri oldukca dikkatimi cekti.

Olusturdugum randevu listesini ve ilgili dilekgceyi okul ydnetimine sunarak
annelerle gorusmeye basladim. Bu c¢alisma icin 25 anne ile randevu
olusturulmasina ragmen cocuklarin saglik sorunlari nedeniyle 18 anne ile
gbrisme gercgeklestirdim ve arastirmanin doyumu agisindan 15 anneyle

yaptigim gorugmeyi analiz surecine dahil ettim.
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2.3. VERi TOPLAMA SURECI

Annelerle daha once olusturdugumuz randevu gun ve saatinde bu galisma igin
ayarlanan gorusme odasinda hazir bulundum. Annelerin bir gogu gorisme
odasina ¢ocuklari ile birlikte gelerek onlari benimle tanistirmak istediklerini dile
getirdiler. Onlarin bu istedini buylk bir memnuniyetle kabul ederek ¢ocuklarla
anneleri aracihgl ile sohbet etmeye calistim. Annelerle kurdugum guven
iligkisinin pekismesinde ve gorusmelerin daha verimli hale gelmesinde bu

gorisme oncesi surecin etkisini goz ardi etmem mumkun degil.

Gorusmelere, ses kayit cihazini agmadan o6nce annelerin gonulli katilim
formunu okuyup anladiklarindan emin olduktan sonra basladim. Tim
gorusmeler boyunca annelerin deneyimlerini dinlerken oldukga duygusal anlar
yasadigimi ancak bunu onlara belli etmemek i¢in yogun caba sarf ettigimi
belitmek isterim. Goérusmeler boyunca lisans ve Aile Danigsmanhigi Tezsiz
Yuksek Lisans  egitimlerim boyunca almig oldugum teropotik gorisme
tekniklerini kullandim. Bu teknikleri kullanmamin amaci nitel arastirmanin
metadolojisine uygun olarak katilimcinin lehine olumlu bir ¢ikti almaya yonelikti.
Nitekim bu teknikleri “guclendirme perspektifi” ve “¢6zUm odakl psiko-terapi”
yaklagimlarindan hareketle uygulamaya calistim. Her bir gériusmenin sonunda
annlerin “iyi ki sizinle gorustum, ¢ok rahatladim, keske daha sik buraya gelip
bizimle gorusseniz, sizinle goérismek bana ¢ok iyi geldi” gibi ifadeleri
gbrismelerin amacina ulastigina yonelik ip uclarimdi ve bu calismadaki en
bayuk motivasyonumdu. Ancak bu durumun olumsuz yonu ise; daha once
arastirmaya katilma talebinde bulunmayan annlerin de gorusme talebinde
bulunmasi oldu. Arastirmamin sure kisitindan dolayi(dislama kriteri) onlarin bu
taleplerini geri gevirmek zorunda kalmam benim igin anlatiimasi zor bir

gugcluktdr.

2.4. VERi TOPLAMA ARACI

Veri toplama aracim olan yari yapilandiriimis goézlem formunu olusturuken

konuyla ilgili olabilecek ve ulasabildigim tim biilimsel kaynaklari taradim. Daha
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once benim arastirma konuma yakin konularda nitel arastirma deseni
kullanarak gercgeklestirimis calismalarin yari yapilandiriimig gérisme formlarini
detayll bir sekilde inceledim. Bu c¢alismalarin sonunda galigsmaya katilacak
annelere hangi konularda sorular sormam gerektigine iligskin bir fikrim olustu ve

formumu bu fikir iIs1ginda olusturmaya calistim.

Yari yapilandirilimig gérisme formunun ilk bdliminde demografik bilgilerini ve
kisaca evlilik oykulerini almaya yonelik sorularim vardi. Gorismenin baginda
evlilik éykulerini almak, bir taraftan onlarla kurmus oldugum guven iligkisini ve
spontanligi pekistirirken diger taraftan da anne olmakla ilgili toplumsal cinsiyet
rollerinin baslangic noktasina bir isik tuttu. ikinci bdliimiinde ise annelerin
Serebral Palsiyi 6grenme suregleri, bunun kendileri igin ne anlama geldigi,
surecle nasil bas ettikleri ve faydalandiklari sosyal ve saglik hizmetlerinin neler
olduguna dair agik uglu sorular bulunmaktaydi. Ancak goérismeler sirasinda
sadece bu forma bagli kalmadim. Annelerin konumla dogrudan iligkili olmasa da
paylasmak istedikleri noktalari derinlemesine goruserek onlarin “katarsis”
yasamalarina olanak sagladim. Bu ayni zamanda sosyal hizmetin ¢ok temel
ilkelerinden bir olan “muracaat¢inin oldugu yerden baslamak” ilkesinin bir
geregiydi. Yine bu suregte “guclendirme ve ¢ozum odakli terapi” gorusme

tekniklerinden faydalanarak sosyal hizmet mudahelesinde bulundum.

Yari yapilandiriimis gérisme formumu bir anne ile 6n gérisme yaptiktan sonra
ihtiyag dogrultunda glncelledim. Formda Serebral Palsili ¢ocuklarin ergenlik
dénemine iliskin sorulara da yer vermem gerekliligini fark edip, yari

yapilandiriimis gorusme formuna bu dénemle ilgili sorular koydum.

2.5. VERILERIN GOZUMLENMESI

Gorusmeler sirasinda kullandigim ses kayitlarinin gérismeye dair gézlemlerimi
unutmayacagim sekilde ve gorusme sirsinda aldigim notlari da géz 6nunde
bulundurarak birkag gun igerisinde desifrelerini yaptim. Bu sistemin saglikli
islemesi ve desifrelere yeteri kadar zaman ayirabilmek igin randevularimi bu

durumu g6z 6nlunde bulundurarak ayarladim. Bu sayede goérisme surecimi
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tamamladigimda goérismelerin desifreleri de neredeyse bitmisti. Bu sureg
yaklagik 3 ay kadar zamanimi aldi ve bu arastirmanin oldukg¢a zorlayici

asamlarindan birisiydi.

Desifrelerimin ~ bitmesinin  ardindan  nitel veri analizi  yapilmasini
kolaylastirabilecek programlarla ilgili bir arayis icerisine girdim. Bu arayis beni
sadeligi ve 6grenme kolayhgi ile ATLAS.ti programina dogru yoénelltti. Hangi
programi kullanacagimi belirledikten sonra bu programi daha verimli kullanmak
icin bolum arastirma gorevlilerinden ve youtube video izleme sitesinden oldukca
faydalandim. Kendimi programi kullanmaya yetkin hissettigim zaman 470 sayfa
olan goérisme desifrelerini programa aktardim. Ardindan bu gérismeleri
defalarca kez okuyarak benzerliklerini ve farkliliklarina dair bir fikir edinmeye
c¢alistim. Bu okumalari tematik analizin bir alt tirt olan sablon analizi (template
analysis) (Braun ve Clark, 2006, 79) yontemiyle okudum. Bu yontemi kulanmam
analizin baginda belli bagh temalar Uzerinde yogunlagmami sagladi. Zira bu bu
teknigin kendisi metindeki temalarin 6nceden belirlenmesine olanak saglayarak
arastirmaciya buyuk bir esneklik kazandirmasiyla literatlrde yerini almistir. Ana
temalari belirlememin ardindan ilgili alt temalar Gzerinde ¢alismaya baslayarak,
ana temalarin etrafinda belli bash alt temalar olusturdum ve verilerimi
kodlamaya bagladim. Verilerimi kodlarken yapisal kodlama (Saldafa 2013)
yontemini kullandim. Bu yontem alt temalari ve kodlari ayni kavramsallastirma
Uzerinden yapmami saglayarak uzun desifre metinleri icinde yolumu bulmami
kolaylastirdi. ik diizeydeki tim kodlarimi tamamladiktan sonra (yaklasik 260
kod) eksenli kodlama (Neuman, 2008, 662) yaparak basta belirledigim temalara
bagh alt temalari olusturdum. Zaman zaman analizin verimliligi igin
olusturdugum birka¢g alt temayi birlestirdim. Bodylece sablon analizinin
esnekliginden yararlanirken, kullanmakta oldugum ana temalari koruyabildim.
Bu yontem, kullandigim ATLAS.ti adli program konusunda yetkinligiyle bilinen
Friese (2014,130) tarafindan da onerilmekteydi. En son olarak olusturdugum
ana temalarin teker teker c¢iktisini alarak verilerimi yorumlamaya ve tartigmaya

bagladim.
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2.6. ARASTIRMANIN SINIRLILIKLARI

Bu calisma sinirli bir grubu kapsadigi igin Turkiye'deki Serebral Palsili cocuga
sahip tum anneler igin genellenebilme yetenegi tasimamaktadir. Calisma,
cocuklari SERCEV Engelsiz Mesleki Ve Teknik Anadolu Lisesi’'ne devam eden
ve ayni zamanda SERCEV gondllisi olan annelerle vyarutilmesi de
arastirmanin sinirliiklari arasindadir. Zira bahsi gegen lise Turkiye’de alanina
0zgu tek lise Ozelligi tagimaktadir. Bu nedenle ¢ocuklar egitim sistemin diginda

kalan anneler acisindan da arastirmanin genellenebilirligi s6z konusu degildir.

2.7. ETIK HUSUSLAR

Gorismelere baslamadan 6nce annelerin  goéndlld  katilim  formunu
okuduklarindan ve anladiklarindan emin olduktan sonra isimsiz bir sekilde
formu imzalamalarini istedim. Gorigsme formunda yer almasina ragmen bir de
sbzel olarak ses kayit cihazini neden kullandigimi annelere aktardim.

Gorusmeler sirasinda sorularimi yéneltirken onlarin anlamalarini kolaylastirici

ifadeler kullanarak, gerektiginde aciklamalarda bulundum. Batlin bunlari uygun
bir ses tonu kullanarak yapmaya calistim. Ses kayit cihazini agmadan 6nce
onlara en sevdikleri cicek ismini sorarak, bu ¢icek isminin kendilerinin kod ismi
olacagini ve gorugsme boyunca kendilerine bu kod isimle hitap edecegimi,
gercek isimlerini ya da onlar tanitict bilgileri higbir yerde ve sartta ifsa
etmeyeceg@imi bir kez daha beyan ettim. Onlarin en sevdigi gicek ismi ile
kendilerine hitap etmem oldukga hoslarina gitti ve bazilari bu sayede
kendilerine sanki disardan bakiyormuscgasina bir his yagadiklarini ve bu hissi

sevdiklerini dile getirdi.

Gorusmelerimizi her ne kadar bize ayrilan gérisme odasinda gergeklestirmis
olsak da, goérismenin gizliligi agisindan oda kapisinin her zaman Kkilitli olmasina
O0zen gosterdim. Ayrica biz gorusmeyi gerceklestirirken annelerin derste ya da

atolyede olan c¢ocuklari ile ilgili endise duymamalari igin gérigsme sirasinda
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gelen telefonlara cevap verebileceklerini ve istedikleri zaman gorismeyi kesip

tekrar hazir olduklarinda devam edebilecegimizi sOyledim.

2.8. ARASTIRMANIN OZNELERI

GUL: 42 yasinda, ev hanimi, ilkokul mezunu,19 yasinda teyzesinin ogluyla
anlasarak goérucu usuluyle evlenmis. 22,17,15 yaslarinda 3 c¢ocugu var.
Serebral Palsili cocugu 17 yasinda. Evde anne, baba ve 3 cocuk birlikte
yasiyorlar, hi¢ calismamis, 20 yasinda ilk gocugunu dunyaya getirmis, Serebral
palsili gocugunu 25 yasinda isteyerek dogurmus. Cocugunu ¢ok seven, pozitif,
zorluklarla basa gikabilecek gugli bir kadin, esini seven ve esinden hep destek

goren bir kadin.

SUMBUL:45 yasinda, ev hanimi, lise mezunu, okullarda temizlik yapiyor.18
Yasinda goricu usuli evlenmis, 24.22.15 yasinda 2 erkek 1 kiz ¢ocugu var.
Serebral Palsili gcocugu 15 yasinda. Esinden bosanmis, iki gocuguyla beraber

yasiyor diger cocuk babasiyla yasiyor. ilk cocugunu 20 yasinda dogurmus.

LALE:41 Yasinda, ev hanimi, ortaokul mezunu, evli.15 yasinda annesinin
istegiyle kuzeniyle gorucu usull evlenmis. 22 ve 20 yasinda 2 erkek ¢ocugu
var, Serebral Palsili olan ¢ocuk 20 yasinda. Evde anne, baba ve 2 c¢ocuk

yasgiyorlar. Hi¢ calismamis.

NERGIS: 54 yasinda, ev hanimi, lise mezunu, hi¢ ¢alismamis, 22 yasinda
istemeden goérucl usuluyle evlendiriimis. 32, 27 ve 20 yasinda 3 gocugu var.
Serebral Palsili ¢gocuk 20 yasinda. Evde 1 g¢ocuk anne, baba vyasiyorlar.

Serebral Palsili cocugunu 34 yasinda diinyaya getirmis.

QiGDEM: 41 yasinda, laboratuvar teknisyeni, meslek lisesi mezunu, evli.17
yasinda halasinin ogluyla gorucu usullyle evlenmis. 23,17 yaslarinda 2 tane
cocugu var. Serebral Palsili olan gocuk 17 yasinda. Esi ve ¢ocuklariyla yasiyor.

ilk gocugunu isteyerek 18 yasinda diinyaya getirmis.
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GELINCIK: 40 yasinda, ev hanimi, lise mezunu, evli. 23 yasinda gériici
usuliyle evlenmis.16 yasinda Serebral Palsili bir gocugu var. Anne, baba, ¢ocuk

beraber oturuyorlar. 24 yasinda isteyerek ¢cocugunu dinyaya getirmis.

PAPATYA: 41 yasinda, ev hanimi, ilkokul mezunu.19 Yasinda goéricu usullyle
evlenmis.16 ve 14 yasinda bir kiz bir erkek ¢ocugu var.16 yasinda erkek olan
Serebral Palsili. Kayinvalide, kayinpeder, anne, baba ve c¢ocuklar beraber
yasiyorlar. Ailenin ekonomik durumuna katki vermek icin Temizlik ve el igi
yapmis. ik cocuguna 19 yasinda diisiik yapmis ve sonraki cocugunu 7 yil sonra

25 yasinda dunyaya getirmis.

YASEMIN: 55 yasinda, isci emeklisi, 7 yil calisma deneyimi var, lise mezunu,
21 yasinda anlasarak evlenmig ancak 2010 yilinda esi vefat etmis. 28, 24 ve 16
yasinda ug¢ kiz gcocugu var. 16 yasindaki kizi Serebral Palsi’li ve onunla beraber
yasiyor. Diger kizlari evli. 25 yasinda dusik yapmis, 28 yasinda ilk gocugunu
dinyaya getirmis. Serebral Palsi’li olan kizini 38 yasinda, 8 aylik premature

olarak dunyaya getirmis.

SARDUNYA: 47 yasinda, ev hanimi, liseden terk. 19 Yasinda anlasarak
evlenmis. 20,27 ve 16(ikiz) yasinda 4 kiz ¢ocugu var. ikizler Serebral Palsili.
Anne, baba ve 3 kiz beraber yasiyorlar, bir kizi evli. Calisma deneyimi yok. ilk

cocugunu 20, ikizleri 30 yasinda dinyaya getirmis.

KASIMPATI: 47 yasinda, ev hanimi, lise mezunu, evli. 19 yasinda gorucu
usuliyle evlenmis. 26 ve 18 yasinda 2 oglu var. 26 yasinda olan oglu Serebral
Palsili. Anne, baba ve erkek ¢ocuk beraber yasiyorlar. Okulda temizlik gorevlisi

olarak calisiyor.21 yasinda anne olmus.

BEGONVIL: 51 yasinda, ev hanimi, lise mezunu, evli. 21 yasinda uzaktan
akrabasiyla anlasarak gortcu usull evlenmis. 30 ve 21 yaslarinda 1 erkek 1 kiz
2 cocugu var. 21 yasinda olan kiz ¢ocugu Serebral Palsili. Anne, 2 cocuk ve
bakici abla beraber yasiyorlar.1 yil askeriyede muhasebede calismis. ilk

gocugunu 22 yasinda, Serebral Palsili cocugunu 31 yasinda dinyaya getirmis.



35

MENEKSE: 42 yasinda, ev hanimi ama ayni zamanda SERCEV Baskan
Yardimcisi, halkla iligkiler ve isletme mezunu, evli. 20 yasinda modern gorucu
usuluyle evlenmis. 20 yaslarinda dguz c¢ocuklart var. Esi, ¢ocuklari ve
cocuklarin bakicilari ile beraber yasiyor. 22 yasinda asilama tedavisi ile Uglz

annesi olmus. Cocuklarin Ggl de farkl zamanlarda Serebral Palsi tanisi almis.

ORKIDE: 41 yasinda, hizmetli personel, ilkokul mezunu, evli. 19 yasinda
dayisinin oglu ile géricu usult evlenmis. 19,15 yaslarinda 2 ¢gocugu var, 21
yasinda anne olmus. Anne, baba ve 2 gocuk beraber yasiyorlar.19 yasindaki

¢cocuk Serebral Palsili ve erken dogum yapmis.

NIiLUFER: 47 yasinda, ev hanimi, ilkokul mezunu, 20 yasinda gériicii usuli ile
istemeden evlenmis.14 ve 18(ikiz) yaslarinda 3 kiz gocugu var.18 yasinda olan
ikizler Serebral Palsili. Anne ve 3 gocuk beraber yasiyorlar. 2 yil bir okulda
cocuga bakiciligi 2 yil da servis ablaligi yapmis. 30 yasinda tlp bebek tedavisi
ile anne olmus. iki yil dnce daha énce bosandidi esiyle tekrar evlenip yaklasik 5

ay once tekrar bosanmis.

REYHAN: 41 yasinda, ev hanimi, ilkokul mezunu, evli. 20 yasinda gorucu usuli
ile evlenmis. 19,17,10 (ikiz) yaslarinda 4 c¢ocugu var.19 yasindaki ¢ocuk
Serebral Palsili. ikiz cocuklardan bir tanesinin gdz kapaklari yok. Kayinbaba, es
ve gocuklar beraber oturuyorlar. Kisa bir sure okulda temizlik gorevlisi olarak

calismis. 23 yasinda anne olmus.
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Yas Egitim Meslek Gelir Medeni | Yas |Evlenme | Cocuk |Cocuklarin
Durumu (Ayhk) Hal Bicimi | Sayisi | Yaslan
Menekse 42 Lisans Halkla 10.000 Evli 20 | Modern 3 20 (tglz)
iliskiler gorici
uzmani usull
Orkide 41 ilkokul Temizlik 3000 Evli 21 | Gorlicu 2 19, 15
elemani usull
Giil 42 ilkokul Ev hanimi | 2500 Evli 19 | Gorucu 3 22,17,15
usull
Sitimbiil 45 Lise Ev hanimi | 1650 Bekar 18 | Gorici 3 24,22, 15
(bosanmis) usulti
Lale 41 Ortaokul Ev hanimi | 1650 Evli 15 | Gorucu 2 22,20
usull
Nergis 54 Lise Ev hanimi | 2700 Evli 22 | Goricu 3 32,29, 20
usuli(ail
e baskisi)
Cigdem 41 Lise Laboratu- | 2800 Evli 17 | Gorici 2 23,17
var usull
teknisyeni
Gelincik 40 Lise Ev hanimi |1600+1 Evli 23 | Gorici 1 16
000 usull
Papatya 41 ilkokul Ev hanimi |2000+1 Evli 19 | Gériici 2 16, 14
000 usuli
Yasemin 55 Lise isci 2500 Esini 21 Severe 3 28,24, 16
emeklisi Kaybetmis
Sardunya 47 Lise terk Ev hanimi | 4000 Evli 19 |Anlasara 4 27,20,
k 16(ikiz)
Kasimpati | 47 Lise Ev hanimi | 3300 Evli 19 | Gorici 2 26,18
usull
Reyhan 41 ilkokul Ev Hanimi | 3500 Evli 20 | Goriici 4 19, 17,
usull 10(ikiz)
Niliifer 47 ilkokul Ev hanimi |[1500(n Bekar 20 | Goriclu 3 18(ikiz),
afaka) |(bosanmis) usuld 13,14
Begonvil 51 Lise Ev Hanimi | 5000 Evli 21 | Goricu 2 30, 21
Usulii

Sekil.3. Katilimcilara iliskin Tanitici Bilgiler




3. BOLUM

BULGULAR VE YORUM

3.1. SEREBRAL PALSILi GOCUK ANNESi OLMAK
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Sekil.4. Ana Tema 1 Ve ilgili Alt Temalari

Bu bélimde arastirmada yer alan katihmcilarin Serebral Palsili gocuga sahip

olmalarina iligkin, kendilerini tanimlama sekillerine yonelik ipuglari bulmaya

calistim. Onlarin kendi anlatimlarinda anne olmalari, bebekle ilk temaslarini

nasil gergeklestirdikleri ve neler hissettikleri, anne olmayi kimden ya da ne
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sekilde 6grendikleri, Serebral Palsili bir gocuga sahip olmanin onlara ne gibi
duygular hissettirdigine yonelik ifadeler aradim. Ancak bu arayis sirasinda fark
ettim ki bu annelerin i¢ dunyalarinda Serebral Palsili olmayan diger ¢ocuklarina,
kendileri ve SP’li gocuklarinin gelecegine iligkin ve kendi ebeveynlik rolline
iliskin degerlendirmeleri g6z ardi edilemeyecek kadar dnemli. Serebral Palsili bir
¢ocuga sahip olmanin annelerin hayatinda bitmek tukenmek bilmeyen bir
mucadeleyi ve gelecegin bilinmezlerine dair dugunceleri beraberinde getirdigini

gordum.

...Hep de yasayacagiz. Aligtik ama yani bu blene kadar bdyle gidecek.
Ama zor yani (aglayarak) béyle bir cocugun annesi olmak ¢ok ¢ok zor. Sey,
yani ¢ok engel, nasil diyeyim anlatamadim, her sey sikinti. (aglayarak)
Astim diyorsunuz ama ne kadar astiysaniz ¢lnki diyorum ki tamam bir
sekilde kurtardi kendini yiriiyor, konuguyor. E bana bir sey olunca buna
kim bakacak? (Sardunya)

Dedim ben kendime daha seni ¢ok uzun bir yol bekliyor. Ben o zaman
fizik'ten yuriiyerek c¢ikacagiz sanmigtim. Hani bu kas uzayacak, kas
kasilacak ben bunlari bilmiyordum ki. Sonra doktora sordum ben Samet'in
durumu dedim nasil doktor bey, hani ilerde bizi ne bekliyor? Dedi ki doktor
caninizi sikmayin dedi. Samet ilerde yiiriiyecek dedi. llerleme var dedi. Ve
ben buna, onlara inanarak hareket ettim biliyor musunuz? Hani ben séyle
distinmedim amann bu ¢ocuk nasil yiriiyecek doktor yle diyor ama ve
ben bunu inandigim igin ¢ok uguk gelmedi bana. Doktorlara glivendim ben
(Gdil).

Peker (2007) ‘in de belirttigi gibi bu annelerin ayni zamanda blytime ve gelisme
doéneminde olan gocuklarinin Serebral palsili olmasini sorgulamakta olduklari ve
bu durumu kabul etmekte, cocuklarina kendi durumlarini agiklamakta ne kadar

zorlandiklari su ifadelerde agikga gorulmektedir.

..zor bir stire¢ mesela ayni anda gériimcemden bende 4 ay sonra dogdu
¢ocuk suan da onun oglu Universiteye gidiyor. Tabii ki her gbrdigim anda
o0 g¢ocuk benim gocugum bundan geride benim c¢ocugum niye bbyle ¢ok
hislerim oluyor. O ¢ocuk kalkti yiiriidii o ¢ocuk suan da kayinimin ¢ocugu
var gériimcemin oglu Bedirhan’dan 4 ay kiclk Universiteye gidiyor. Suan
da bile o ¢ocugu gériince insan hemen agzina geliyor yani o cocuk saglikli
seninki niye saglikli degil diye, ¢cocugumun byle olmasi ¢ok liziiyor tabii ki
beni. O gocuklari gérdiigiim anda benim ¢ocugum normal olabilirdi diye.
Suan da dniversite okuyabilirdi ama benim ¢ocugum 6yle degil (aglayarak)
(Reyhan).
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..balkonda oturuyoruz. 2 sene ya da 3 sene olmustur. Belki daha fazla
olmustur guguktu. Fizik calisacagiz. Calismamiz lazim. Bu senin gérevin.
Bu senin 6devin dedim. Bu da gbrev yani senin gbrevin mecbursun dedim.
Mecbur demedim gérevin bu senin dedim. Anne dedi iniyim Metehan var
asagida dedi. Arkadaglari ¢ok bizim binada da. Onlarin niye gérevi degil
anne onlarin niye &devi degil dedi. Oynuyorlar ben niye calisiyim dedi.
Balkondan bakiyo onlara. Bir sey diyemedim agladim... (Papatya).

3.1.1. Bebekle ilk Temas ve Emzirme Deneyimi

Saglikli bir bebege sahip olsun ya da olmasin bebegine dokundugu ve sitlinu
verdigi ilk an kuskusuz tum kadinlar igin hayalini kurduklari bir andir. Annelik
deneyimlerini dinlemekten blayuk keyif aldigim katihmcilarin konuya iligki duygu

ve dusunceleri ise asagidaki anlatilarla kelimelere dokulmustir.

O cok 6zel bir an yani su anda bile mesela sey yaparken bile annelik béyle
damarlariniz hareketleniyor. Kiigliciik. Diglinsenize su kadardi Biigra su
kadar ¢ocugu kucadginiza alip emzirmek onu tutturmak yani ¢ok 6zel bir
duygu (Menekse).

icim kayniyordu yani nasil deyim ilk meme verirken ama o dodumu rahat
sey yapmistim da iki saat sonra dikis sancilari onunda degisik sancilari
oluyor onu almak bliylik bir mutluluk zaten kendinden bir canin kanin deyim
yani degisik bir duygu yani kendi etinden et cikmig gibi varligin Qibi
hissediyorsun (Stimbdil).

3 saat sonra aldim hi hi, yattim ¢linkii énce seyde yatiyorsun, énce yogun
bakim geyinde, dinlenme odasinda dinleniyo sonra getirdiler cocugu hemen
vermediler yani gucagima, 3 saat... Cok giizel bir duygu ayy, herkes
yasasin rabbim herkese versin. Cok glizel bir duygu ¢ok. Anne demesi bi
de anne demesi ¢ocuklarin yavrularinin oy dedim anne dese de duysam
derdim simdi Biinyamin anne der ¢ok anne der Biinyamin ¢ok anne
(Papatya).

Alpereni ilk getirdiklerinde zaten sok oldum. Sapsari béyle. Diger oglum
benim kel. Yani keldi sacglari. Béyle Alperen sacli, sari sagli. Béyle gbzlerini
bir acti. Bildigin Atatiirk. Masmavi gbzler boyle sey burun falan. Allahim
dedim bu ne bbyle. Bu bizim mi? aa bu bizim ¢cocugumuz mu dedim evet
dedi sizin oglunuz. Sonra sonra tabi babaya benziyor... Emzirmek... Onu
yasamak lazim anlatamam ki. Onu sana gbyle, ilk anda bakmiyor da
cocuklar giizel bir duygu ya ¢ok glizel. Yani béyle insanin iginden bir sey
hani béyle siit akip da gelmesi var ya ¢ok giizel ya (Cigdem).

Annelerin emzirme ve bebekle ilk temas hikayelerini dinlerken galismaya katki
veren bir gok annenin dogum sirasinda bir sorunla kargilastigini ve bebeklerin

dogumdan sonra kuvoze kondugunu o6grenmem daha oncesinde okumus
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oldugum Serebral Palsinin nedenlerine iliskin literatlr bilgisiyle paralellik
gOstermekteydi (Nadire Berker, 2005, s. 5-88; Miller, 2005, s. 27-49; Eriman,
2009).

Iki giin hi¢c gérmedim... Emzirmedim énce sey yaptim sadarak verdim ¢ok
kiiclik diye emmiyordu. Sonra da yavas yavas emzirmeye basladim...
Gozleri bana bakiyordu (giliimseyerek)... o daha masum bakiyordu sanki,
onu hissediyorum... (Yasemin).

Sagdik. Hastaneye her gilin gittim o kuvézde yatarken. Her giin de
sagdim... Cok az tuttu ama ¢ene ¢ok zayifti. Cenesinde gli¢ yoktu az az
tutuyordu tabi Hasta oldugunu bilsem o zaman ne hissederdim. Simdi ben
cocugumu ¢ok seviyorum mesela. Ama o zaman da severdim de hani ne
olurdu bilmiyorum. Ama o zaman ilk ¢ocugum hi¢ &byle seyler gelmiyor
aklima ¢ok mutlu hissettim yani bilmiyorum (Orkide).

5 gunlik taburcu olduktan sonra aldim... Ayyy bayildim. Bir tatliydi, bir
tathyd.... Oyle giizel éyle tathydi ki, kiiglik bebek cirkin olur aslinda ama
oyle glizeldi ki kirpikler séyle dokdliiyor falan bayildim ya ¢ok tathydi (Giil).

Aaaa ne miicadele ettim ben ona, sagiyordum hani su ¢ek ¢ek oluyor ya.
Sagdim hep ben onunla. Ama ne miicadele ettim. 20 giin sonra Samet yine
hastanede kaldi ben o zaman da hep sagiyordum. Sonra Samet
hastaneden c¢ikti azaldi tabi, cocuk doymuyor. Kendi emdigi gibi olmuyordu
ki. Mama falan verdik sonra sonra slitliim iyice ¢ogaldi (Giil).

...kafasi1 mor dogdu dediler, o yiizden kuvéze koyduk dediler. 1,5 giin sonra
gosterdiler o zaman emzirdirttiler, kuvbzde emzirdim... ¢ok mutlu
oluyorsun, cocugun kucaginda kigiiclik (gllliyor) ¢ok farkli benim birde
sitiim c¢ok geldi ¢ok akti ¢ok perisan oldum. Cocuk tutamadi.
Goguslerimden hep akti slt cocuk alamadi. Emzirmeye ugrastim hep
stirekli (Reyhan).

Herhangi bir engelle dinyaya gelen bebeklerin anneleri, hayatlarinin en mutlu
anlarindan birini yasayacaklarini hayal ederken bebeklerinin saglik sorunlari ile

kargilagsmalari onlari iginden ¢ikilmasi zor bir duruma itmektedir.

..Ara ara bir seyler yazmisim ben, ¢ok yogun duygularimi da, o duygularin
aynisini su anda size séyleyebilirim desem, ¢ok zor bir giindii o ilk gece.
Cok boyle hi¢ uyumadim, sirekli kafamdan, oglumu kucagimdan hig
birakmak istemedim o giin. Clinkli dogmus, kucagima alamamigim. On giin
sonra almisim. Hi¢ kucagimdan birakmak istememisgtim onu hatirliyorum.
Yani bunun diginda o burundan beslemek ¢ok zordu. Burundan mideye
kadar hortum gsey yapiyorsunuz. Onu &grenmistim ve ¢ok gergin
oluyordum. Kimse yanimda olsun istemiyordum evde de yaptigim zaman.
Bagiriyordum ¢iink(i herkese ¢ocuklara kizlara falan. Yani o gece los béyle
bir, kaldigim odayi hi¢ géziimiin éniinden gitmiyor. O oda hep béyle biraz
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hafif los karanlik bir odada. Oglum yanimda hem ¢ok mutlu hem de ¢ok
béyle... (Nergis).

Iste ben kendime geldikten iki saat sonra filan yanimdaydi sanirim. Hep
tetikte oldum, hep tetikteydim yani iste emicek mi alicak mi o aldi mi tadini
da aslinda ¢ok c¢ikaramadim yani her an hep bisey olacakmig gibi...
diyorum ben onu emzirirken bile kag aylikti hala yastia koyup tenine
dokunamiyordum Eylil’in yani hani alinca eline bisey olacakmis hani kus
tlyiinde yastikta hop emziriyorum hop yataga koyuyorum bisey oluyor,
kirilacak, dékiilecek... (Begonvil).

3.1.2. Serebral Palsili Cocuga Sahip Olmayi Anlamlandirma

Serebral Palsili ¢cocuga sahip annelerle goérisurken onlarin bu sureci nasil
anlamlandirdiklarini 6grenmek icin yonelttigim sorulardan bir tanesi “bu sureg¢
sizin Ozelinizde, anne olarak kendinizi ve engelli gocugunuzu dugundugunuzde,
ne anlam ifade ediyor” seklindeydi. Bu soruyu sormamdaki amag ise annelerin
engelliligi nasil algiladiklar ve igsellestirdiklerini ya da igsellestiremediklerini
ogrenmek istememdi. CUnkl bu i¢sellestirme sekli annelerin ¢ocuklarina bakig

acllarini ve aralarindaki iletisimi belirleyen en temel noktaydi.

Yani engellik ya sirtinizda kamburdur ya da yaninizda dosttur. Biz hep
cocugumuza ¢ocuklarimiza dost olarak yani o engeli hicbir zaman sirfimda
ylik olarak gérmedim... yani kendi igcimde de onu diyorum yani iyiki
gercekten Esra Tugba Bliigra’nin annesi oldum (Menekse).

Bu annelerin inanis bigimlerinin ¢gocuklarini kabul etme ve i¢sellestirmede diger
bir deyisle annelik rol bagarim surecinde ne kadar etkili oldugu su gotirmez bir
gercek olarak kendini gostermektedir. Gorlustigum annelerin  neredeyse
tamamina yakini ¢ocuklarinin durumlarindan dolay1 kendilerini “sansl”

hissettiklerini, “secilmig” hissettiklerini dile getirdiler.

Cok samimi olmak gerekirse her zaman muyluyum diyemem. Ama genel
olarak da ben ¢ocugumu ¢ok seviyorum vardir diyorum Allah’in bir sebebi
bunu béyle verdiyse bu da benim imtihanimdir diyorum. Dért elle sarilmaya
calistyyorum mutsuz degilim béyle bir gocugum var yani ben kabullendim ve
kendimi de sansli hissediyorum bazen. Nasil sansl hissediyorum Allah
béyle bir meledi kimseye emanet etmez belki ben kulunu segti diyorum
(Orkide).

Yani Allah bizi 6zel se¢mis diye disiinidyorum. Saglikli bir ¢ocugu olan
anneler hani bize digardan garip bakiyor biliyor musun? Hani nasil



42

yapiyorsa diye. Ama bdéyle bir ¢ocukla yasamak bizim igin bir sans bir
ugur... Digaridan bakan bize farkli bir gézle bakabilir ama mesela biz
diyoruz Ki iyi ki béyle bir cocugumuz var (GUL).

Ferhat’i reddetmedim, kendimi ona layik gérmedim diyeyim. Yani nasil diyeyim
o bana Allah’in liitfu ben onun geg farkina vardim... Cilnkii ogluma baktigim
zaman bazen evlenmek istiyor ben ona giizel bir dille anlatiyorum. Ben ona
evlenmesen de diyorum sen bir meleksin o tarafta hurilerin olacak
diyorum(glinkii oglunu bir melek olarak gériiyor) (Lale).

Sansli hissediyorum kendimi. lyiki iyiki diyorum benim kizim diyorum...(Maddi
imkanlarinin iyi olmasindan bahsediyor)o ylizden diyorum hep Eyliil’e sansli
bi ¢ocuk. Eyliil'de sansli bende boéyle Eylil gibi bi kiza sahip oldugum igin
¢ok sansli hissediyorum kendimi (Begonvil).

... yani o anda nolduysa belki diyorum ben ona da ¢ok bagladim o zaman
yasadigim stres sikinti... Ama bir yandan gansl gériiyorum diyorum Allah
yani buda bizim sinavimiz, Allah sevdigi kuluna verirmis demek ki diyorum.
Yani bizde bu sinavi gegecediz insallah diyorum yani ¢ok zor gergekten
ben hep diyorum 10 tane normal ¢ocuk bliyiit ama bir tane engel bliyiitme
(Gelincik).

Bunun yansira, alan yazin bilgisinin de bize gosterdigi gibi(Yildirrm ve digerleri,
2012) bu ¢ocuklarin bircogunun Serebral Palsili olma nedeni tibben aciklandigi
halde bu anneler cgocuklarinin durumlari ile ilgili kendilerini ya da eslerini
suclama egilimi gosterdiler. Eslerinden dolayl g¢ocuklarinin Serebral Palsili

oldugunu disunen Menekse, Yasemin ve Kasimpati’'nin ifadeleri su sekildedir:

Yani simdi ara ara séyle bir seyim var yani benim esim mesela gengligimde
de ¢ok bbyle yani degisik insanmis, yani her seyi denemis ondan sonra
acaba hani o ¢ok alkol aldigi icin mi esle ilgili yani (giilliyor), kendimle ilgili
higbir seyim yok ama, Esra Tugba Bliigra bana Allah’in bir mucizesi ben bu
alanda hizmet edecegim ve bu alanda oldugum igin bana béyle verildi diye
yani hemen bir ¢éziimim vardir. Insaniz hani ara ara akliniza béyle
ozellikle kiiglik yas grubu ¢ocuklar gérdigiimiizde boylemi olsaydi séylemi
olsaydi dedigimde genelde (gilliyor) esimi su¢luyorum. Esim acaba béyle
yapti da ondan mi diye (Menekse).

...Ondan sonra &6yle dedi ya, dedim kizdim yani sen niye béyle takinti
yapiyorsun, o da senin evladin olur. Hayir diyor ya hayir. Cocugu niye
erkek olmuyor. Yani ben bu ¢ocugun hastaligini hep bu adamin takintisina
bagliyorum biliyor musunuz? Bagliyorum ve 6yle c¢linkii ben dokuz ay
stresle... Bu sefer Mustafa’ya(esi) olan 6fkem iyice bliyiidi. Yani ben hep
oraya bagladim, hala da oraya bagliyorum, bu kadar takinti yapmasaydi
belki olmayacakti... (Kasimpati).
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...SOylersem glilersiniz, hep erkek cocuk istiyorlardi ilk hamileliGimden beri
hep erkek cocuk istiyorlardi... onlar istiyordu egsimde istiyordu kayinvalidem
de istiyordu, hep erkek. Biiyiik kizimdan bagladilar hep erkek c¢ocuk
istiyordu. Bende hep Allah’a dua ettim Allah’im erkek hi¢ oglum olmasin
dedim. Neden, benim g¢ok geng¢ yasta kayinim vefat etti trafik kazasinda.
Yani koyacaklari isimi biliyorum, ¢ok geng bir 6lim... 6li ismiyle ¢ocuga
seslenmek istemedim. Ondan sonra tabi kiz oldu ben hep ona bagliyorum
Allah size yani erkek istediniz ben kiz verdim ama hem sorunlariyla hem
sevgisiyle verdim diye. Benim egsim hep séyliyor Allah bunu bana diyor
beni sinadi diyor yani.... hep onu digltinldyorum, yanlhgs anlamazsaniz bir de
alkolltiyd, onu disintiyorum (Yasemin).

Engelli cocuga sahip annelerinin kendini suglama davranigi gostermesi “bu
neden benim basima geldi?” sorusuyla paralellik gdéstermektedir. Bu sorgulama
Drotar ve arkadaslarinin 1975 de yaptiklari ¢alismalarin sonuglari ile benzerlik
gostermektedir. Eglerini suglayan annelerin yani sira kendileri yuzinden bu

durumun basina geldigini dusunen annelerin ifadeleri ise soyledir:

Cocugun béyle olmasini kendimi sugladim acaba ben dedim gey erken
dogurmasaydim sey mi olurdum...Yani iste dedim ki yani erken dogdu
dedim hani daha énce sancilarim tuttu da ben mi anlayamadim dogum
oldugunu daha mi énce gitseydik hastaneye biraz da seydi kaynanam ve
kayinbabamla oturuyorduk ya simdiki aklim olsa tabi ki 6yle davranmazdim
insan hastayim demeye c¢ekiniyor... gsey acaba dedim bagtan mi
séyleseydim ¢ok mu ge¢ kaldim acaba &nlenebilir miydi biz hastaneye
gittigimizde 5 cm agiimigti mesela dogum baglamisti (Orkide)

Bazen kendimi de sugluyorum Biinyamin’den dolayi. Blinyamin benden mi
oldu diye. Bazen ama diyorum rabbim verdi onu bana diyorum... annem
hep é&yle diyo. Gizim ilag kullandin ondan. Annem beni sugluyor. llag
kullandigim icin diyo. Bu sefer sucgluluk duygusu oluyo bende. Benden
dolayr mi oldu... (Papatya).

Bu annelerden bir kismi ise Serebral Palsili g¢ocuklarinin kendilerini
kotuluklerden koruduklarini ve onlarla beraber yagsamanin kendilerine ¢ok sey

ogreterek gesitli vasiflar kazandirdigina inanmaktadir.

...ama sey bazen Blinyamin dedigini yapmazsam isim rast gitmiyor... simdi
mesela gideyim 6zel egitime, buglin anne gitmiyem, bugiin ¢ok hastayim
veya yorgunum anne gitmiyem. Buglin bir seyi yok mesela. Oglum gidem
olmaz. Yok olmaz. Dersem zorla gétiirem ¢ocugu muhakkak bir sey oluyor.
Terslik bir sey oluyor (Papatya).

Zaten sabretmeyi, zaten Alperenle beraber ¢cok 6grendim. Hani Alperenden
¢cok sey d&grendim acikgasi. Alperen bana ¢ok sey Ogdretti, ¢ok sey
kazandirdi... Ya ben sabretmeyi, glglii olmayi, sikintilara kargi hep iyi
ybnle bakmayi. Hani béyle insan boyle fesat noktasi olur ya. O falan o yok
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artik bende. Tamamen bdéyle her sey olumlu, iyi ybénde... ¢linkii sey yani
hayat sey bdyle ¢ok hizli ilerliyor. Cok yogun ilerliyor. Diisiinecek seyim yok
yani. Anladiniz mi? Cinkii hep ¢ocugumla, onu diisiindiigim igin hi¢ byle
seyler diisiinmiiyorum. Belki bana onlari unutturdu. lyi de oldu yani. Giizel
kazanimlarim oldu yani. Hep iyi ybnlerine bakiyorum... (Cigdem).

Beni ¢ok seyden koruyor. Gergekten beni ¢ok seyden koruyor. Clinkii
cevremde ¢ok tehlikeli insanlar var. Gergekten kendimi onunla korudugumu
dusindyorum. Gergekten bak. Cok ciddi anlamda séyliiyorum. Ama séyle
bak kendimi koruyorum ama onun adina ¢ok dziiliiyorum (Cigdem).

Serebral Palsili gocugundan Once baska bir gebelik gegiren ve o bebeginin
engelli dogacagini 6grenince gebeligini sonlandirma karari alan Begonvil Hanim

ise kizinin engelli olusunu su ifadelerle anlamlandirmaya ¢alismaktadir:

...Alindi o bebegimiz(ikinci gebeliginden bahsediyor). Gel zaman git zaman
o seyden kacgilmiyormus... zaten olacak éniine gecilmiyor. Sadece tarihi
erteliyormugssunuz hani yasayacaksam bu engelliligi  belkim ikinci
dogumumda da yasayacakfim ama ne yaptim O6telemis oldum. Onunla
bagdastirmiyorum ama hani ilk etapta “ay acaba onu aldirmasaydim da
kétii bisey mi yaptim iste buda &éyle oldu” gibi hani kafamdan yorumlar
yapiyorum....Hep seye baglarim hani hamileligime ikinciye. (Begonvil)

Yine Begonvil Hanimla benzer disuncelere sahip olan Nilufer Hanim ise yillarca
annelik o6zlemi c¢ekerek tup bebek tedavisi ile gebe kalmig ancak dordiz
gebeliginde ortaya g¢ikan sorunlar nedeniyle bebeklerinin ikisinden vaz gegmek

zorunda kalmistir.

...Ben tek suna bagladim hocam: Dérdlizdii ya karnimda, acaba dedim iki
tanesinin  kalbi  durduruldu belki dedim ondan dolayimi oldu
dedim...Istanbul’daydim o zaman zaten hocam tedavideydik o zaman
kontrole gitmistik. Orada fetva uzmani ona telefon actik kendim bizzat
goristim. O sunu séyledi: Annenin canimi dedi riskli, yok dedim annenin
cani degil ¢cocuklarin dedim iste. Dért tane dedim dérdiiniinde 6Ime %98 -
%100 hemen hemen dediler, dedim. Para i¢in mi yapiyorlar dedi; yok
dedim ekip halinde yapiyorlar. Ka¢ doktor dedi; 7 tane doktorun karari
dedim. O zaman dedi dérdiiniin cani dedi hani gitmedense dedi iki
tanesinin gitmesi dedi... (aglayarak) Kendimi hep suclu hissettim hocam
hala da suglu hissediyorum (Nillifer).

Nilifer Hanim ve Begonvil Hanim’in dusunceleri ve kendilerini “suclu”
hissetmeleri gebeliklerini sonlandirmak zorunda kalan birgok annenin yasadigi
bir sorundur. Nitekim bu annelerin gebeliklerini sonlandirdiktan sonra baglarina

kotu bir seyler gelecegini duginmeleri ya da koétu giden her durumu bu noktaya
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baglamalari oldukga yaygin bir inanis(mit) seklidir ve iginde yasanilan kulttrel

kodlarla yakindan ilintilidir.

3.1.2.1. Hi¢ Bliyumeyen Gocuklarla Ayni Bedende Yagsamak

Serebral Palsi ile ilgili yapilan calismalara baktigimda; Serebral Palsinin
semsiye bir tanimlama (Odding ve digerleri, 2006) oldugunu, Serebral Palsinin
kendi icinde turlere ve siniflara ayrildigini ((SCPE) 2000) ve her bir turin kendi
icinde bir takim zorluklari beraberinde getirdigini gordum. Benim yaptigim
arastirmaya katilan annelerin de farkli turlerde Serebral Palsili gocuklari
olmasina ragmen c¢ogunlugun c¢ocuklarinin hem bedensel hem de zihinsel

olarak durumlarinin agir oldugu su ifadelerinden de anlasiimaktadir.

Aslinda diyorum ya c¢ok farkinda degil bazi seylerin. Hani o biraz daha
bebek gibi. Hi¢ bliyiimeyecek bir bebek gibi.. (Sardunya).

Basim agriyor sirekli ordan bagiriyor anne bana su getir, tabletimi sarj et,
sunu yap, ¢isi gelir, aciktim. O zaman da ister istemez sinirleniyorsun...
Sonralari ¢ocuguna kendini adiyorsun. Cocugun ylriiyemedigi adimlar
uzanamadigi eller olmak istiyorsun. Duygularina bile terciiman olmak
istiyorsun. Onun diistindligl gibi diisinmeye bagliyorsun. En sonunda da o
oluyorsun... O engelli ya artik sen de engelli oluyorsun (Orkide).

SP nedir bilmiyorum, ilk defa duymusum...llk énce dedim ki, hocam dedim
SP nedir? SP dedi, ben acayim sana sbyle acayim dedi, senin ¢ocugun
dedi konugmayacak, senin g¢ocugun ylriimeyecek, senin g¢ocugun higbir
sey algilamayacak. Sen bu ¢ocugun annesisin, bundan sonra dedi ayagi
sen olacaksin, kollari sen olacaksin, her seyi sen olacaksin, senin yaninda
gezecek (Kasimpati).

Mesela buradaki biitiin kadinlara gercekten hayranim. Gergekten hayranim
yani gegen geldiginizde de bakici yoktu yardimci yoktu her seyleriyle yani
yapisik ikiz gibi dolagiyorlar. Yani hani demistim ya bir bedende iki ruh farkli
ruh yani ama bir bedene baglisiniz iste yemeniz i¢meniz oturmaniz
kalkmaniz ve ayrica hani ben mesela maddi olarak eve temizlikgi
alabiliyorum ne bilim Gtli yapamadigimda (tlye gétlriyorum ama hepsi
ornek aldigim anneler yani hepsinin o glicine amazon kadinlar diyorum
ben gergekten acayip savasgilar ve hepsine de hayranim burada. Isim tek
tek veremicem ama tim engelli 6zel bakim gerektiren ¢ocuklarini
sahiplenmig. Bos birakmis babaya birakmig ya da birilerine birakmig degil
sahiplenmig gergekten bir yerlere getirmis bltiin annelerin hayraniyim
(Menekse).
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Benim en zoruma giden sey onu yasitlari gibi mesela c¢ocuklugunu
yasayamadi ergenlige gelmeyip mesela 6blir cocuklarima anahtari verirdim
veya disarda oynamaya gidiyoruz diye kapiyi ¢arpip giderlerdi ben Anil'da
onu yagsayamadim. Parka giderdik Anil heves ederdi ama oynayamazdi.
(sesi titriyor) Yani duygusal olarak blyimedi hala blylmiyor hala da
mesela heves ediyor ablasi abisi arkadaslariyla bir Ankara’da gezmeye
¢clkinca... bana diyor ki anne diyor ben yaslaninca bana bakacak misin
diyor, ben(anne) ayni gekilde kalacam o yaglanacak, ben bakacam
disinebiliyor musun? Yani 6liimiin ne oldugunu bilmiyor yashhdin ne
oldugunu bilmiyor (Simbdil).
Yukardaki ifadelerden de anlasilacagi gibi bu ¢ocuklarin yaslari ne olursa olsun
anneler bir bebek gibi bakim vermeye devam etmektedir. CUnkl bu gocuklarin
bircogu sadece el ve ayak kaslarini degil, ayni zamanda ¢ene kaslarini da
kullanamamakta ve kendilerini ifade edememekte, yemeklerini
cigneyememektedir. Bunun yani sira ¢ocuklarinin altlarini baglamaya devam
eden anneler de vardir. Dolayisiyla bu anneler sadece kendi bedenlerinden
degil ¢ocuklarinin bedenlerinden de sorumludurlar. Benzer sonuglar yurt digi
literatirde de yer almaktadir (Glasscok 2000; Burkhard 2013; Moore, 2005;

Madi 2014).

3.1.3. Serebral Palsiden Sonra Yogunlagsan Hayat

Kuramsal gergevede de bahsettigim gibi, Serebral Palsili bir bireyin bakimini
ustlenmek bagl basina micadele dolu bir yagami gerekli kilmaktadir. Annelere
¢ocuklarina bu teshisin konmasinin ardindan neler yasadiklarini ve hayatlarinda
nasil bir degisim oldugunu sordugumda neredeyse hepsi hayatlarinin muthis bir
sekilde yogunlastigini ve zorlastigini ifade ettiler. Bu suregle birlikte annelerin
saglik-bakim sistemi igerisindeki kosusturmalarin sonucu olarak sosyal

yasamlarinin bitme noktasina geldigini su ifadelerden anlayabiliriz.

...Her giin artik Edirne’ye, her glin fizige gétiriiyordum getiriyordum. Sabah
dort gibi saati kurup kalkiyordum, ilk otoblise yetisebilmek igin. Altida taksi
cadiriyordum, taksi beni aliyordu, c¢ok uzakta c¢linkii otogar. Oraya
goétiriiyordu. Hatta hi¢ unutmuyorum adamin birisi dedi ki: “sen bu ¢ocukla
bu sabahin kériinde nereye gidiyorsun?” dedi. O damgay: bile yedim yani.
Yani bu saatte, gecenin kérii nereye gidiyorsun? Oyle hastanelerde gide
gele gide gele... Dedigim gibi ben tamamen kendimi eve kapattim, sosyal
hayatim bitti. Zaten yoktu ¢ok fazla, hep bitti, hichbir yere ¢ikma yok, gezme
yok, insanlarla konusma yok. Sadece fizije gidiyoruz, bi gbrev, eve



geliyoruz onun verdigi gérevi haril haril haril yapiyoruz.... artik ttkandim ya
olmuyor, gitmiyor, psikolojim iyice bozuldu. Ev, okul, ézel egitim, ev okul,
ozel egitim bu liggende déniiyorum. Bbyle déniiyorum, eve gel yemek yap,
temizlik yap, ev, okul (¢ sey... (Kasimpati).

..bir buguk sene Istanbul’da biz Eyliil’ii gétiiriip getirdik. Gebze ve Istanbul
arasi ¢ok yogun yani bir buguk saatte gidiyoruz, Kadikdy’e dolambacli Eyliil
gidene kadar zaten hastalaniyor fizik tedavi mi aliyoruz yani izdiraplar gidip
1zdiraplar icinde gelmig bir stirecimiz var... (Begonvil).

Normal bir dogumum, normal ¢ocuklarim olmus olsaydi, bazi seyleri normal
olsa stlire¢ birden bire engelli olduklarini 6grenince ne yapacagimi
sasirdim. Benim hayatim da c¢ok dedisikti zaten. Irem ve Gizem’in
dogmasiyla benim hayatim, c¢ok farkli oldum. Bazi seylerde esimle
miicadele ediyorum, diger kizlarim kiigiik, irem ile Gizem var yani ne
yapacagimi sasirdim. Her sey birbirine karisti (Sardunya).

ifadelerle de ortaya konmustur.

..Clinkii ben hep Ferhat’in pesindeydim. Hastanelerde yatiyordum iste
diyorum ya fizik seyine baslamistik o0 zaman numunede miydi acaba. Birisi
tavsiye etti galiba yaptirin dedi ben hani yaptirinca iyilegip geri gelecegiz
diye disiindiim. Ondan sonra bir ay yaptim baktim yok ya bu fizikle olacak
bir sey degil ta ki 6 yasina, okula baslayana kadar higbir yere
gitmedim.(Lale)

..yani ben o kadar olan enerjilerimi o kadar harcadim ki higbir tane
kendimde bir gsey birakmadan. Yaptira, yaptira, yaptira, yaptira...
Sabahleyin kalkiyordum altida yedide, 6nce bir kahvaltilarini yaptirtyordum,
sonra fiziklerini yaptiriyordum, sonra ara mamalarini yediriyordum, ara
meyvelerini yediriyordum, bbyle hep endeksliyim onlara, hi¢ kendime
zaman hi¢ ayirma yok. Gece zaten saatte bir uyaniyorlardi, bir saat
uyursam uyudum, uyumadimsa o da yok, 6yle yani.(Niliifer)

bir is yuku ve g¢alisma gerektirmesi ile ilgilidir.
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Alan yazin bilgisinin de bize ifade ettigi gibi(Pistav Akmese ve digerleri, 2011)
bu yogun sirecin annelerin kendilerini ihmal etmek durumunda biraktigi ve

bunun sonucu annelerin yasam kalitesi ve tatminlerinin dustigu asagidaki

Yine benzer bir sonu¢ Nakamanya ve arkadaslarinin (Nakamanya ve digerleri,
2015) Uganda’da noérolojik bozulmalari olan yeni dogan bebeklerin anneleri ile
yaptiklari calismada ortaya konmustur. Calismaya goére annelerin sosyal

yasamlarinin kesintiye ugramasinin nedeni bu tur gocuklarin bakiminin yogun
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3.1.3.1. Serebral Palsili ikizler ve Ugiizler: Yiikiin Katlanmasi

Coklu gebeligin Serebral Palsi ile ilgili bir risk fatori oldugunu ve 6zellikle de tlp
bebek sonrasi ¢oklu gebeliklerde bu risk katsayisinin arttigini Serebral Palsinin
nedenlerine iliskin yapilan arastirmalardan (Berker, 2005; Miller, 2005; Keogh
ve Badawib, 2008; Eriman, 2009) bilmekteyiz. Ancak dogum sonrasinda
Serebral Palsili olarak diinyaya gelen ikiz ya da lglz c¢ocuklarin annelerinin
hayatini nasil etkiledigine dair tatmin edici bilimsel bir veriye henlz
rasttamadim. Bu baglamda arastirmamin katilimcilari arasinda Sardunya ve
Nilifer Hanimin ikiz ¢ocuklarinin, Menekse Hanimin ise Ucguzlerinin Serebral

Palsili oldugunu 6grenmem aragtirmam icin oldukga onemliydi.

Yani ben ¢linkli hani Esra Tugba Blisracin bana verdigi katkilar o kadar ¢ok
fazla ki beni hayata farkli bir noktaya getirmeleri o yiizden de onu hep
diusindrim hani deseler ki bana gl de engelli gene sifirdan her seyi
yasardim (Menekse).

....dogurduktan sonra o 6 aylik siiregte benim psikolojim bozuldu. Neden
¢linkd birini yatiriyorum biri kalkiyor. Biri agliyor biri susuyor. Esim gérevde
ben kendi basima miicadele etmeye calistim. O zaman zarfinda zaten ben
pisman oldum. Hamilelik dénemi keske diinyaya getirmeseydim dedigim
¢ok da oldu ¢linkii her gseyim yarim kalmisti. Clinki hayatim tamamen
degisti. Hem maddi anlamda hem manevi anlamda c¢ok yalniz kaldim.
Yardim eden olmadi. O yiizden de ruh sadligim ¢ok bozuktu. irem ile
Gizem’'in iste karnini doyurmak, temizligini yapmak, banyolarini yaptirmak.
Bu kadar. Hani es gegtigim oldu yani (Sardunya).

Inanir misin bir sene Hale ge¢ geldi o okula bir sene kiz kardesim bakti ana
sinifina giderken ona biraktim o gitti aldi geldi. Nisa'nin énce c¢ikti kaydi
seye GoOkkugagrna Nisa'nin yaninda bir yil boyunca teneffiis yiizii
gbérmedim biliyor musun okulda, sinifta? Blitiin veliler ¢ikiyorlardi kahvalti
yapiyordu o sinifta oturuyordum ben Nisa ile.... teneffiiste Nisa'nin yanina
gittim, Derste! teneffiiste Halenin yazisini yazdim, derste Nisa'ya yazdim.
Derste ¢linkii Nisa biraz agliyordu derste Nisa'nin yaninda duruyordum ikisi
ayni okuldalard.... (Nillifer).

...0yle bir disari ¢ikmam falan yoktu. Yani hep béyle bir annem
kayinvalidem gériimcem ablamlar yedenlerim hani takim yoktu ¢lnki
dedigim gibi ¢ok yogun hayatim 9 aylik zaten ligliz bebeklerle bakim ¢ok
zor. Birde 9 aylikken fizik tedavi sabah kostur kostur yani iste evde stirekli
bir kisi giriyor ¢ikiyor, iste yardimci birken iki oldu fizik tedaviye basladik
diye 6zel egitimci fizyoterapist (glildii) yani béyle bir stire¢ (Menekse).



49

Katilimcilarin da séylemlerinden anlasildigi gibi, Serebral Palsili bir cocuga
sahip olmak zaten zorlu bir sureg iken ikiz ya da uguz ¢ocuklari bu taniyi alan
anneler igin bu sure¢ daha da cgetrefilli bir hale gelmektedir. Dogum sonrasi
surecgte Ozellikle sosyal destekten mahrum kalan anneler i¢in bu durum
psikolojik sorunlara yol agabilmekte, ¢gocuklarin egitim hayatina baglamalari da
farkli zorluklari beraberinde getirmektedir. Boylesi bir durumda sosyal destegi
zayif olan ya da ekonomik durumu iyi olmayan annelerin kendilerini “yetersiz”
hissetmeleri ve yasam Kkalitesi ve tatminlerinin dismesi beklendik bir sonug¢

olarak karsimiza ¢ikmaktadir.

3.1.3.2. Serebral Palsili Cocuktan Sonra Yagsamaya Baslayanlar

Engelli bir gocuga sahip olmak kugkusuz birgok anne igin beklenmedik bir
durum ve bas etmesi olduk¢a zor bir slre¢. Annelere bu sureci nasil
deneyimlediklerini daha 6zelde “Serebral Palsili bir gocuga sahip olmak her
zaman yonetilmesi zor bir sture¢ midir? Size bu surecin katkilari olmus mudur?”
diye sordugumda aldigim yanitlar beni oldukca sasirtti. Annelerin bu duruma bu

kadar farkli bir noktadan bakabileceklerini disinmemigtim.

Ben o kadar ¢ok seviyorum ki, onlara bakmaktan o kadar haz aliyorum ki
yani onlar olmasaydi ben belki o kadar ¢ok bazi seyler de yoksun bir hayat
yagayacaktim ki... O giin kalkiyorsun kahvalti yapiyorsun oraya gideyim
suraya gideyim evimde oturayim. O kadar bog geciriyordum ki hep hayatim
béyleydi benim. Ya da iste bliyik kizimla ilgileniyordum ama birbirinin
benzeri seyler ama Irem’le Gizem dogduktan sonra farkli pencereden
bakmayi égreniyorsun... Evet o kadar bostu ki hayat ben onlarin sayesinde
bu kadar insan oldugumu hissettim. Dlisiinsenize birine faydali olmak ne
kadar glizel bir sey (Sardunya).

..Ya ben de ozandan énce ben yasamamisim diyorum. Benim de bir seyim
var ben de bunu diyorum. Benim hayatim ozandan sonra. Ozandan sonra
yasamanin ne oldugunu anladim diyorum. Obiir tiirlii béyle éylesinde her
sey bir sekilde oluyormus biz bir sekilde ucundan tutuyormus, destek
oluyormusuz... Olup gidiyormus. Hani hayat akigina birakmis gidiyormus
yani bir sekilde. Hep onu dedim ben. Ozandan sonra ben yasadigimi
anladim. (Nergis)
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Hayati ondan sonra Ggrendim ben zaten, Blinyamin dogduktan sonra
ogrendim ben hayati... Iste O&yle zaten. Eskiden yasamiyomustum.
(Papatya).
Her ne kadar ilk etapta annelerden aldigim yanitlar onlarin bas etme
mekanizmalarinin bir pargasi gibi gorinse de bu durumun ciddi bir felsefi
sorgulamayi gerektirdigini dusinmeden edemedim. Anneler aslinda bu
cevaplarla hayatlarini sorguladiklarini ve ne igin yasadiklarini anlamlandirmaya
cahgiyorlardi. Arastirma surecinde ve sonrasinda aldigim bu yanitlar Gzerinde

uzun uzun dusundum. Hayat yasadigimiz zorluklar élgustinde mi anlamliydi?

3.1.4. Serebral Palsili Olmayan Diger Cocuklar: Yasanmamis

Cocukluklar

Engellilikle ilgili literature baktigimizda; engelli bir bireyin aileye katilmasi aile
icin bir kriz yaratmakta ve aile igi iligkiler yeniden sekillenmektedir (Yildirm ve
Conk, 2005). Bu bilgiden hareketle sordugum sorulara aldigim cevaplarda, aile
ici iligkilerden en ¢ok etkilenen kesimin Serebral Palsili olmayan diger kardesler
oldugunu gérdiim. Bu etkilenmenin boyutlari, Serebral Palsili cocugun kaginci
kardes olduguyla, diger kardeglerle arasindaki yas farkiyla, diger kardeslerin
yaslariyla ve anne-baba tutmlari ile dogrudan ilintiliydi. Gorece yaslari buyuk
olan kardesler bu slrecte annlere en buyluk destedi saglamis, annelerinden

kalan boslugu “kucuk anneler” olarak doldurmaya calismiglardi.

Ama blylik abla bize ¢ok yardimci oldu. Bliylik kizim zaten benim en bliyiik
destek¢imdi. Onun da ¢ok psikolojisi bozuldu. Cocuklugundan é6din verdi
gencg kizligindan 6diin verdi. Annelik yapti... Ortanca ¢ocuk kendi biydid(i.
(Gdltiyor) Cok akilli bir cocuktu gercekten ¢ok uysal bir gocuktu. Ama bliyiik
kizim da bana yardimci oluyordu o arada blyidi (Sardunya).

... bir gtin gok béyle uzliliip agladigim bir dbnem bliylik kizim sen sadece
aglayip, soOyleyip kapaniyorsun odaya, nicin bbéyle yapiyorsun biz de
tizdldyoruz, biz Gzilmiyor muyuz sanki diye. Ve o oyle bir olgu, o yagsta
Oyle bir olgunluk gbstermisti ki ben bdyle hakikaten bana bdyle kursun gibi
gelmisti...okuldan ¢ikip millet gezmeye falan bir yere qitti§i zaman benim
eve gitmem kardesime bakmam lazim derdi... Clinkii Ozan o dénem hep
béyle kucakta uyusun isterdi, yanina yatarsiniz elinizi (stiine
koyarsiniz...Eve gelirdi kardegiyle birlikte hem onlar dinlenmis olurlardi,
yatarlardi eli de (stiinde bir saat bir yatalardi o arada ben bir yemeklerini
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yapardim. Ve (niversite sinavina da dizinde Ozani tutarak test ¢bzerek
hazirlandi... (Nergis).

Cagri aslinda kendi kendini idare etti gibi bir sey oldu. Cinkii Cagri’yi ihmal
ettik hani...Yani Allahtan Cagri gli¢li bir cocukmug bana ¢ok destek oldu.
Ugiincii sinifa gidiyordu Cadgri o zamanlarda ve ben hani béyle ok
kavramisti hani kardesinin rahatsizligini... bazilari kapris yapar sey yapar
Cagri ¢ok glizel benimsedi. Ben mesela mutfaga gidiyorum. Eyliil’iin
etrafini besliyorum béyle diismesin kaymasin diye.. Dersin basindan kalkar
hemen kardesinin yanina kosardi. Ondan dolayi bizden daha iyi kavramis
gibiydi sanki. Bilmiyorum Allahin bir Ilitfu mudur, hani béyle bana... Ama
ben bosladim mi Cagdri’y1 kendi agimdan séyliiyorum bosladim (Begonvil).

Serebral Palsili cocugun bakim sorumlulugunu Ustlenen ve hayatlari bu suregle
birlikte bir anda yogunlasan annelerin diger ¢ocuklarina ayirdiklari zaman iyice
daralmig ve diger cocuklar ¢cogu zaman ihmal edilmiglerdir. Bu durum ise
aradan vyillar gegse dahi annelerin kendilerini diger gocuklarina karsi suglu

hissetmelerinin 6ntine gegcememigtir.

Mesela en blyiik seyim ne biliyor musunuz? Ortanca kizim okulda g¢ok
miisamerelerde gbérev almistir. Korodur, folklordur. Ama hi¢ gidemedim.
Higbirine.(Agliyor)... Su an kizlarimla biz arkadas gibiyiz. Bliyiik kizimla da
oyle, kiiglik kizimla da oyle. O yiizden ben ¢ok aileye ihtiyagc duymadim.
Biliyiik kizimla da her seyimi paylasiyordum. O da benimle paylagir. Kiiglik
kizim da 6yle birbirimize tutkunuz. Onlar da benim ne kadar sikinti ¢cektigimi
biliyorlar. Ben bunu ¢ok ifade ettim ama ben anne olarak onlarin yaninda
olamadim (Sardunya).

..Oblr c¢ocuklarimi  birazda Anil'dan dolayr ¢ok mahrum ettigimi
zannediyorum, mesela ¢ok evde yalniz birakip Anil daha kliglikken ¢ok
evde yalniz birakip Anil’la tedaviye gittim hastaneye gittim ben onlara giizel
bir kahvalti sofrasi hazirlayamadim, ¢ok ¢ok dlisiindiim sey yaptigimi ve de
blylik oglumu 6zellikle hep sen bliyliksiin diyerek ¢ok hirpaladigimi da, su
anda lzdiliiyom... (Simbdil).

Biyiik ogluma annelik yapmadigimi digtiinmiyorum...Ferhat gergekten
blylik oglumu ¢ok 6telemis, sahip ¢citkamamisim 4 yasina kadara ¢ikmisim.
Bir hocasi vardi Ela Hanim, ¢ok severdi ona &asikti benim oglum...mesela
toplantida bile gittigimizde sey dedi LALE hanim oglunuz ¢ok zeki bir gocuk
ama bana ilgisi ¢cok fazla dedi. Ben de ona anlattim hocam béyle béyle ben
ona gereken ilgiyi gésteremiyorum sizi anne olarak gériiyor dedim... (Lale)

Mesela Siieda ¢ok kiiglik kizim, gok mahrum kaldi. Hep ben onlarin peginde
kogturmaktan... O vicdanim hala igcimde benim yara. Ama c¢aresizdim
yani...Biz ablayla ugragirken, hani ablanin okul dénemine denk geldi ya
onun 1-2 yas dbénemi. 2 yaginda okumayi yazmayi bildi kendi kendine
hocam. Ama sonralari, o gocugun konusmalari hep geriledi, 7 yasina kadar
konugsamadi (Nillifer).
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Bu ailelerde Serebral Palsili cocuk aile dinamiklerinin olusmasinda, Uyelerin rol
ve beklentilerini sekillendirmede o denli etkili olmustur ki, Serebral Palsili

olmayan diger kardeglerin es segimlerini dahi belirlemektedir.

Mesela, ilk nisanlanacadim dediginde Bligra’ya dedim -bir yil ¢iktilar onlar-
kardesinden bahsettin mi? Tabi ki bahsettim dedi. Yani benim bbyle béyle
bir kardegsim var Mehmet dedim ciddi dlisiinliyorsan, boyle bir kardegim var
sonradan sen bana niye s6ylemediydin ya da bdyle bir kardegin var diye
sorun gikaracaksan hi¢ biz konusmayalim, hi¢ girismeyelim bu ise. O da
gayet dogal karsiladi, olabilir, ben de engelli olabilirim, su an iyiyim ama
yarin da olabilirim, hepimiz olabiliriz, hi¢ sikinti degil kardegin dedi dedi
(Kasimpati)

Ogluma diyorum kizima diyorum hani yarin ébiir giin sizin de iginize el
girecek onlarin génliini hos tutacaksiniz. Eginize diyeceksiniz. Hani sizi
anlayabilecek insanlari segeceksiniz, kardesinizi de séyleyeceksiniz (Gil).

...Evelenecekleri eglerine bile 6nce Ozan’t soOyleyerek, Ozan’i kabul
edecekler mi, ozandan asla ayri kalmayiz. Universitede bile Ankara digini
istemediler, ozana dayanamiyoruz biz diye...... artik ¢gocuklarimda, biiylik
kizim kii¢lik kizima annelik ediyor, anne oldu. O da evde de iyi kétii éyle
idare ediyorlar, onlarda 6yle gidiyor. Biz her giin disardayiz, her giin bir
hastanedeyiz, tahliller, EKG ler, onlar bunlar, her giin bir sey icin gidiliyor
hastaneye (Nergis).

Serebral Palsili olmayan diger kardeslerle ilgili bir diger etmen ise; annelerin
ilgisinin engelli cocuk zerinde yogunlagsmasindan kaynaklanmaktadir. Ozellikle
Serebral Palsili gocuk ile diger kardeslerin yaslari birbirine yakinsa annenin
ilgisini paylasamamaktan kaynakli kiskangliklar ya da SUmbul Hanimda oldugu
gibi Engelli ¢ocugun vyapabilecedi seyleri dahi annesinin yapmasindan

kaynaklanan kiskangliklar bu ailelerdeki iligkileri etkilemektedir.

...Oblr gocuklarla tartigiyor sen diyorlar buna ¢ok yliz veriyorsun diye yoksa
kendi igini halledebilir beni sucglu buluyorlar benim de direk dedigim yavrum
0 siz gibi yasayamadi benim ona ayni sevginiz var ama ona merhametim
daha ¢ok acima duygum daha ¢ok c¢linkii ha isterim bende onlar gibi
olmasin ama... bir ara kizim normal yani yagitlari gibi gérmek istedi Anil |
konugmasi falan ortamda falan utaniyordu sinirleniyordu Anil'in yaptigi
hareketlere (Stimbdil).

Mesela bir sey olsa arka ¢iktigimda sen korudun, sen yaptin gibi seyleri
oldu. Biiylik kizim degil de ortanca kizim biraz kiskangliklari oldu. Ben ne
zaman evden ayrilsam hastaneye gitmis olsam o da hasta oldu. Yani bazen
geliyor anne beni sev, sevdiginde hani beni de sev veya kdye géndermek
zorunda kaldigim zamanlar oldu. Yani onlara kargi evde yalniz biraktim,
hastaneye yattim Yagmur’la babalari bakti anneannesi bakti. Hani onlarin
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vicdanim azabini da c¢ekiyorum, ¢ekmiyor degilim yani. Vicdan azabi
duyuyorum (Yasemin).

...mesela 6bir kizim kendini dislandi zannetti. Bedirhan’la ¢ok ilgilenince
ikizler de dogdu sonra onlarla okula geldim ama ¢ocuk simdi blyddiigii
zaman artik 6yle hissetmiyor kendini. O zannetti ben dislandim zannetti o
hep baba onla ilgilendi ben bu lgliyle ilgilenince ¢ocukta dislandigini kabul
etti... (Reyhan).

Serebral Palsili olmayan kardeslerle ilgili bir baska gdéze ¢arpan durum ise; bu
kardeslerin saglik sorunlarinin géz ardi edilmesidir. Bunun, Serebral Palsili
gocuga ani ve beklenmedik sekilde konan taninin, aileler Uzerinde biraktigi

etkinin bir sonucu oldugu annelerin ifadelerinden anlagiimaktadir.

Kizim geldi diinyaya. Kizim yériiyor agsiyor dizi. Topalliyor. Ama biz bunu
gine gérmiyoruz. Topalliyor, ¢cevremizdekiler gortiyorlar. Topalliyor ¢gocuk.
Ama biz ¢cocugu doktura gétiirmiiyoz. Saglik ocadina gétirdim. Higbiseyi
yok dedi saglik ocadi. Asilarini vurdurdum. Her seyini yaptiriyorum. Ozel
doktora falan hicbi yere gétirmedim gizimi. En sonunda bir ramazanda
kbyden geldim, cocuk hastalandi. Grip oldu. Cok hafif bir ateslend,.
Emziriyom da. Doktura gittik....Gaynanam diyo ki ébur ylriimtyor bi de onu
nerden ¢ikardiniz diyo (Papatya).

Yukaridaki verilerden de anlasilacagi gibi Serebral Palsili gocuga sahip ailelerde
Serebral Palsili olmayan diger kardegler ile ilgili kapsamli ¢alismalarin yapilmasi
elzemdir. Tam da bu konuya iligkin olarak Cin’de (Kuo ve Geraci, 2012) yapilan
bir arastirma konunun farkh kdltirlerdeki farkh boyutlarini anlamamiz agisindan

bize 1s1k tutmaktadir.

3.1.5. Serebral Palsili Cocuklarda Ergenlik ve “Sinir” Sorunu

Arastirmayr SERCEV Engelsiz Mesleki Ve Teknik Anadolu Lisesi’nde egitim
goérmekte olan Serebral Palsili ¢ocuklarin anneleri ile strdirdigimden,
gorustugum annelerin gocuklari 15-21 yas arasindaydi. Normal geligim
gOsteren cocuklarin aileleri i¢in sorunlu gegebilen bu donemi Serebral Palsili
¢ocuga sahip anneler icin ne tur zorluklari iginde barindirdigini anneler su

sekilde aktardilar:



54

...mesela viicudu degisiyor. llk tilyleri gikmaya basladi Yarabbim bu da mi
gelecekti basima dedim. Ondan sonra insan ona da alisiyor.... Onu da
temizlemeye alisiyorsun. Sakallari yeni yeni uzamaya bagladi hig
etkilenmiyorum temizlemeye alisttm onu da temizlerim. Cocugun cinsel
dirtileri de var.... Eger mastiirbasyon yapiyorsa yapsin diyorum. Ben
dusunu yaptiririm diyorum... Elini hareket ettirebiliyor. Ama her zaman
miisaade etmiyorum. Ornedin banyo yaptiracagim zaman gérmezden
geliyorum. Benimki de akli baginda bir cocuk her zaman mastlrbasyon
yapmak gibi bir durumu olmuyor (Orkide).

...yani evlenmeyi istiyorum gegen dedi ki anne bana bir sevgili bulsana dedi
oglum dedim sevgili ben bulmam sen daha kliglikslin dedim sevgiliye onun
icin dedim o zaman ben kac¢ yasinda evienecedim dedi... ee sevgilim ne
zaman olacak dedi bliytylince olacak dedim...simdi Anil glizel bir kiz gérse
falan ona fark ettirerek béyle(g6ziini dikerek) bakiyor, oglum ne yapiyorsun
diyorum o zaman diizeliyor yani béyle bir de nasil deyim duygularini falan
saklama seyi yok aninda séyliiyor, o sekilde bakilmaz diyorum gtizel bir kiz
gérdiginde bakiyor iste mesela benden sevgili beklentisi var, o
zamanlarda da insanin i¢i yaniyor biliyor musun? (Simbdil).

Bir gece uyurken uyandim namaza mi kalktim bir sey icin uyandim banyoya
gittim ve Ferhat’in mastiirbasyon yaptigini gérdiim kendi kendine. Higbir
sey sbéylemedim, hani dedim bilincinde mi... Giyinirken Ferhat uyandi
yanima geldi ne yapiyorsun anne dedi, iyiyim annem ne yapayim dedim
ben herhalde sacimi yikayacagim c¢ok terledim dedim. O da bende ¢ok
terledim bende mi yikansam dedi bende aynen kokuyorsun bence de yikan
dedim onun normalde iki giinde bir banyo glni vardir o zaman ben
banyoyu agayim sen bir yikan abdestini al dedim 6grensin diye. Manyak
kadin dedi o kadar da degil, abdesti biliyorum dedi. Ferhat gérme engelli bir
¢ocuk, televizyondan 6grenmis biliyor musunuz? Bunu ¢ok sasirdim nasil
6grenmis yapabiliyor bende sok oldum (Lale).

Bu yas donemindeki Serebral Palsili Cocuklar ile ilgili bir diger sorunun ise
cocuklar ile ebeveynleri arasinda yasanan “sinir koyma” sorunu oldugunu
gérismeler sirasinda 6grendim. Yapisal Aile terapisine (Nichols, 2013) ve
sosyal hizmetin temel yaklagsimlarindan olan Sistem Kuramina (Duyan, 2010)
gore aile icindeki sinirlar aileyi dengede tutan ve esnekligi etkileyen 6nemli bir
unsurdur. Ergenlik doéneminde c¢ocuga sahip ailelerin en ¢ok zorlandigi
konulardan biri olan “sinir” sorunu Serebral Palsili ¢ocugu olan ailelerin

dengesini nasil etkiledigini anneler su sekilde ifade ettiler.

Béyle o kadar tath uyumlu bir gocuk ¢ok hirginlasabiliyor. Yani kullaniyor,
su an hepimizi kullaniyor. Damatlari bile kullaniyor. Enistelerini bile
kullaniyor Ozan. Dedigini yaptirtmak icin olmadik cilginliklar, hir¢inliklar
yapiyor. Sandalyesinden kendini atmaya, bize saldirmaya caligiyor. Yani
kendine de bize de zarar verecek boyuta geliyor (Nergis).
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...anil varya nasil doyumsuz oluyor biliyor musun bizim ¢ocuklarda ne
kadar cok verirsen o kadar ¢ok istiyorlar ben kendi ¢ocugumdan diyorum
anila ne kadar o kadar istiyor daha fazlasini istiyor... gézler onun (stiinde
olacak hep anil anil konusulacak &yle yani... bencil oluyorlar biliyor musun
anil bencil abi abla onu disgiiniyor anili ama anil kendinden baskasini
disiinmiyor (Stiimblil).

Btinyamin ergene girdi 16 yasinda girdi. Blinyamin magallah yani evde acar
mduizigini Biinyamin. Bazen kulaklik takar. Takma oglum kulaklarina zarar
diyoruz. Son ses dinliyor ¢linkii. Sesi acar. Kendi mlizik dinler. Bagirir.
Soyler kendi. Bize emirler yagdirir oturdugu yerden... evet bizi ¢cok sey
yapiyor gullaniyor... Giine girdik arkadaslarla. Sosyal hayatim olan
arkadaglarla. Ayda bir kere gidebilirsem. Biinyamin yollarsa gidiyorum.
Biinyamin git derse gidiyorum. Gitme derse gitmiyorum... Kolye istiyordu.
Gumis kolye boynuna. Bana kolye alirsan git anne izin veriyorum ben de
dinleniyim hem dedi (Papatya).
Serebral Palsili gocuklarla ilgili yasanan bu sorun aile Gyelerinin Serebral Palsili
¢ocuga engelinden dolayl “merhametle” yaklasma ve bunun sonucu ¢ocugun
her dedigini yerine getirme egiliminden kaynaklandigini dugunuyorum. Aile
kurallarini ve sinirlarini yeniden sekillendirerek ailenin yeniden dengeye
gelecegdi kanisindayim. Wintels ve digerlerinin  (2018) ¢cok yakin bir zamanda
Serebral Palsi’li bireylerin ergenligi nasil deneyimlediklerine iligkin yaptiklari nitel
¢alismanin  sonuglarinin bu calismayl tamamlar nitelikte oldugunu

soyleyebiliriz.

3.1.6. Anneligi Ogrenmek ve Ornek Alinan Anneler

Bircok toplumda annelik kadin biyolojisinin bir getirisi gibi gorulse de, anneligin
icinde bulunulan kilttre gore sekillenen dogasi onu sosyal alana tasimaktadir.
Annelik her ne kadar kadinin gebelik sureci ile baslasa da “anne olmak” toplum
cinsiyet kodlari ile kiguk yaglardan itibaren kiz gocuklarina 6gretilen bir suregtir.
Sosyal 6grenme slrecinin bir pargasi olarak “6grenilen annelikler” her kultirin
kendine 6zgu “ideal anneliyi anne” kodlariyla sekillenmekte ve o kiltire 6zgu
hale gelmektedir. Konuya iliskin c¢alismalariyla bilinen Oxford Brookes
Universitesi Sosyoloji Bolimii dgretim Gyesi Tina Miller Annelik Duygusu(2005)
kitabinda anneligin kultirlere gore nasil farkli sekillendigine degdinmektedir.
Benim arastirmam ig¢in de oldukga 6nemli buldugum bu konu annelerin

anlatimlariyla su sekilde gun yuzune ¢ikti:
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tabi annemden &grendim...gaz sancisini  ¢ikaramazdi aglardi  ben
¢clkarttiramayinca bende oturur aglardim o sekilde yani annem varken o
hallediyordu annemin oldugu stireci o ilk gocugumda nasil deyim rahattim o
artik deneyimli oldugu icin hallediyordu ama ben birde telag yapiyordum
béyle var ya agladim veya hani karni acikinca meme verdigimde falan
simdi o cocuk emerken bir sey olacak diye ben terler icinde kaliyordum o
sekilde telas ediyordum... (Siimbdil).

Aragtirmaya katilan annelerin konuya iligkin degerlendirmeleri her birinin
anneligi, 6zellikle de kendi annesi ile olan sureci, farkli deneyimlediklerini
gosterdi. Kirsal kesimde, ¢ok kardesle buyuyen katilimcilar kendi annelerinden
cok, buyuk ablalarindan etkilendiklerini, kendilerinin en blyuk oldugu
durumlarda ise kuglk yaslardan itibaren kardeslerinin bakimini Ustlenerek

annelik rollerini benimsediklerini ifade ettiler.

...kendi ¢cabamla kendi istegimle anne oldum yani... ¢linkii kardeglerime
ben baktim.... en bdyikleri benim annem birakirdi rahmetlik dedemle bizi
mesela memlekette evde kéye giderlerdi kalirlardi hafta sonu, okula
giderken kardeglerime ben baktim yani.. yani en klglk kiz kardesim benim
koynumda bdyidi. Annem dogum yaptiginda 40 yagindaydi, kardegim
annemden ¢ok benden korkardi benimle yatti benimle biiyldi (Yasemin).

..ablam oldu blyiik ablam c¢ok severdim onun yaninda kliglikken ¢ok
kalirdim... evet ablam diyorum ya ben kii¢liktiim ablamin yanina giderdim.
11-12 yasindayken falan ablamin yaninda kaldim. K6y yerinde yazin el igi
yapamazdik, el isi yapayim diye ablamin yanina gelirdim Ankara’ya. Onun
yaninda ¢ok kaldim ablamin yaninda (Reyhan).

Ben ¢ocuklari ¢ok severdim. Ben ¢ok ¢ocuk baktim bekarligimda. Mesela
amcamin esi dogum yapardi. O dogum yapardi. Haydi Gl ¢cocuklari salla...
Cok cocuk baktim ben gocuklari ¢cok severdim. Cok baktigim igin dayimin
gocugu oldu beni goétiirdiiler. Hani yengenin yaninda biraz dur. O ¢ocugu
6yle cok severdim. Ben ¢ocuklarla biiyiidim (GUL).

Anneligi iggudulerinin yardimiyla 6grendigini soyleyen katilimcilar ise bu
durumu kendi annelerinden ya da cevrelerinden goremedikleri psiko-sosyal

destekle bagdastirarak ifade ettiler.

Annemden degil, ailemden degil, cevremden degil. Kendim &grendim.
Yagayarak. Tecribesizlik yasiyorsun. Yanls oldugunu da fark etsen bir
sonrakinde daha temkinli davraniyorsun. Yasaya yasaya Ogreniyorsun.
Mesele ilk kizim, ¢ok problemli bir cocuktu. Deneyimsizdim ¢linkii anneligin
ne oldugunu bilmiyorsun gurbettesin yani (Sardunya).
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Valla bana hi¢ kimse destek olmadi kendi kendime égrendim... Ig giidiiden
ogrendim sanirim... Anneligini érnek aldigim kimse yok benim... Cocukken
o da(Kendi annesinden bahsediyor) elinden geleni yapti bulundugu sartlar
altinda. O da babamdan az ¢ekmedi falan iki tane erkek kardesim var bir
siri fedakarlikla baydtti bizi de. Sonradan ben o igkenceleri ¢ekerken.
Iskence derken kocam da bana ¢ok cektirdi de sey yapmadilar.. (Orkide).

Daha c¢ocuk yasta annesinin zoruyla dayisinin oglu ile evlenen Lale ve
annesinde aradigi sefkati bulamadigini soyleyen Cigdem anneleriyle olan

iligkilerinin kendi anneliklerini nasil etkiledigini aktardilar.

Ornek aldigim kigi kim biliyor musun? Annem. Ben ona benzemeyecedim
dedim... Annem de bilingsiz bir bayan... bilmiyordu annem de bilmiyordu
hani... Bilmez yani adet oldugumda béyle adet nedir bilmiyordum... Hani
orkid kullanirsin, biz de orkid olmazdi bez olurdu... Ben bezi alip
ayakkabilarin igine saklardim bilmiyordum ki yani yikayayim da onu
dezenfekte edeceksin c¢linkii 6gretilmesi higbirimize Ogretilmedi... Anne
olarak hazir degildim, halen degilim, halen degilim (Lale).

Annemden dedgil tabi ki... Nasil 6grendim, yasayarak 6grendim... Annemden
degil. Zaten ¢ok kliglik evlendim... Annem ¢linkii ¢cok soguk. Sevgisini ¢cok
belli etmeyen. Hicbir sekilde sana destek olmayan...Olmadi annem. Hi¢
destek olmadi... Mesela gecen sene degil ondan énceki sene &yle bir
durum oldu benim. Esimin amcasinin oglunun tayini ¢ikmigti bu iste
olaylardan dolayi. Ona ziyarete gidecektik. Ge¢ saatte istediler gitmemizi.
Ben de anneme hi¢ dememigtim o giine kadar Alperen’e bak diye. Daha
disiin 16 yasinda Alperen, istemedim. Sonra bakamam dedi. Bir sene
annemle konusmadim (Cigdem).

Bu anneler iginde yasadiklari kultirin ya da kok anneleriyle kurduklari iligki
bicimlerinin etkisiyle anneliklerinin hikayesini anlatirken, bagka bir ailede
dinyaya gelmis olsalardi nasil bir anne olurlardi diye sordum kendime. Hangi
duygularini farkh sekillerde yasayip, dile getireceklerdi? Sonra duslindim,

kulturan insani nasil kendi icinde sarip, sarmalayip sekillendirdigini...

3.1.7. Kendi Anneligine iligkin Degerlendirme

Katihmcilara o6grendikleri anneligin ardindan, kendi anneliklerini nasil
degerlendirdiklerini sordugumda annelerin ¢ocuklarinin engelinden dolayi
surekli endise ve korku icinde olduklari ve bu durumun kendilerini rahatsiz

ettigini anladim. Annelerin bu hali ¢ocuklarini koruma duygularinin bir sonucu
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elbette ama psikolojik acidan kendilerini bu denli zorluyor olmasi kuskusuz

uzerinde ¢alisiimasi gereken bir konu.

Kendi kendime kiziyorum en sevmedigim annelikteki huyum yani hemen
parliyorum hemen de séniiyorum (gdliiyor). Bir de sey mesela ablam onu
elestiriyor dénem g¢ocugu yetistirmiyorsun diyor, bizim dbnemimizdeki
cocuklari simdiki topluma yetistirmeye c¢alisiyorsun diye Esra’yr Tugbayi
biraz baskici olarak gbériiyor ama o baski degil ben gercekten korkuyorum
yani bir fanusun igindeler de simdi ¢iktilar hani mesela ilk (niversiteye
basladiklari 1 ay boyunca endisemi anlatamam. Esra’nin telefonuna
ulasamiyorum ta Baskent Universitesine gittim yani kosa kosa orda Esra’yi
ariyorum, Esra kendi eve gelmis sonra bana anne bazen olacak 8 saat
telefonuma ulasamayacaksin (qgdliyor) deyip de &6yle 6yle alistm ama
hemen parlayan bir anneyim bu huyumu sevmiyorum.(Menekse).

...ben o kadar psikolojikmen etkilenmisim ki ben mutfaktayken anne
dendigi yani ¢ocuk elinden kumandayi disgirse, televizyonun kumandasini
ya da kendi telefonunu yere diistirse Orhan noldu diye hemen bir kosup
geliyorum. Anne diyo birgey yok niye sen bu kadar etkilendin. Hani o kadar
etkilenmisim en ufak bir glirtiltiiye diyorum oglum bagina bir sey mi geldi.
Okulun iginde bile yani simdi tenefiiste gidip de bulamadigim zaman yani
hemen telefonla ararim nerdesin? ya okulun iginde iste ¢ocuk biliyorum
glivenlik kapida disari ¢cikmaycak, ¢cikamayacak ama bir kalabalik bir yer
gbérsem Orhan mi disti bir sey mi oldu sirekli béyle bir korkularim
endigelerim var... (Gelincik).

Ailesinden ve gevresinden destek gormekte zorlanan Sardunya Hanimin kendi
anneligi ile ilgili degerlendirmesi ise yaratilan “ideal anne” kavrami altinda
annelerin ezildiginin bir gostergesi. Annelerin evlatlari i¢in kendilerini “feda etme
kutsiyeti” o toplum tarafindan yaratilan “iyi\ideal anne” dayatmasinin bir sonucu

kuskusuz.

Clnkii ben her seyimden vazgec¢tim dedigim gibi. Sunu belki sorabilirsiniz,
her seyden vazgeg¢mek iyi bir anne olmaniza yeter mi diye. Sorabilirsiniz
ama gergekten Oyle hani. Ben &yle bir problemli bir es, baska bir ¢arem
kalmadi. Clinkii kapasitem bu kadar c¢linkii hatalarim da olsa ben bu
kadarini yapabildim. Clinkli etrafimda kimse yok. Dayanisabilecegim, akil
alabilecegim. Hani paraniz olsa paranizla bir sey yaptirabilirsiniz. Her sey
kisitl oldugu icin ben sadece kapasitemle bu Hasret’i Buse'yi Irem’i Gizem’'i
bu seviyeye getirdim &yle sbyleyeyim (Sardunya).

Yine benzer bir sekilde Giil Hanimin “Iyi/ideal anne nasil olunur” kabuliinii kendi

ifadelerinde gorebiliriz.
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...anneye aslinda ¢ok gorev dlistiyor. Hastanelere giivenip uyumayacaksin.
Hastane bir yere kadar. Ben orda mesela 3 fizik gbérdiim de mi o 3 ay fizik
orda tamam ¢ok faydasi olur ama ondan sonrasi ne olacak ?... Biz ¢cok seyi
basardik o konuda mesela umutsuz anneler var biz yapiyoruz yapiyoruz
olmuyor degil. Mesela Samet oturamazdi, emekleyemezdi, tutunamazadi
bunlar hep biz ¢alisarak yapardik. Samet hi¢ istemezdi bunlari inan bir dil
dbkerdim bir dil dékerdim Samet bak sunlari yapalim sana sunu alacagim.
Seni disari ¢ikaracagim hep bdéyle édillendirme ile ama yapardim da bu
dedigimi. Hani ben Samet'e bir seyler katayim diye etrafimda hi¢ bdyle bir
sey gérmedim ben. Ben sabah egzersizi aksam egzersizi yemegine her
seyine dikkat ettim (GUL).

Esi vefat ettikten sonra oldukg¢a zor glnler gegiren ve kendini yalniz hisseden
Yasemin Hanim ve oglu spastik tip Serebral Palsi olan Orkide Hanim zaman

zaman kendilerini yetersiz hissettiklerini su sekilse dile getirdiler.

...bazen yetmedigimi dlisiiniiyorum... esim vefat ettikten sonra bir yanimiz
hep yarim kalmig gibi hissediyorum bazen bana yetmedigim maddi olarak
veya gsey olarak stresten dolayr mi bilmiyorum ama bazen yetmedigimi
distiintiyorum mesela tatile gitmek istedigini séyliiyor, gétiiremiyorsun... zor
durumda kaldigim zamanlar ¢ok oluyor, bir seye karar verirken acaba
dogrumu yapiyorum yanlis mi yapiyorum. (Yasemin)

...¢o0k samimi konusuyorum dért dértliigiim diyemem gece mesela ¢ok
uyandigi igcin bazen sinirleniyorum bagiriyorum yeter artik uyu falan sonra
da diyorum ki sen sabaha kadar kag¢ kere yataginda déniyorsun o
dbénebiliyor mu neden kiziyorsun diyorum(Orkide)

3.1.8. Gelecekten Beklentiler

Katihmcilara kendileri ve Serebral Palsili ¢ocuklarini dusundiklerinde
gelecekten neler beklediklerini ve hayallerini sordugumda, kendileri ile ilgili
hayallerinin olmadigini ancak cocuklarinin egitim hayatina devam edip,
meslek sahibi olmalarini ve kendi bagimsizliklarini kazanabilecekleri bir
hayat istediklerini sdylediler. Benzer sonucu Suudi Arabistan’da Serebral
Palsili ¢cocuklar ve anneleri ile ¢calisan Sanaa Madi (2014, 161) doktora

tezinde ortaya koymustur.

Kendimle ilgili bir planim yok ama hedefim irem’le Gizem'in liseyi bitirip
liniversite sonrasinda ¢alisma hayatina atilmasina vesile olmak. Ciinkii ben
onlara sadece vesile oluyorum. Bir an énce onlari ne kadar iyi duruma, iyi
seviyeye gelirlerse ben gérevimi yapmis olacagim (Sardunya).
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Dersleri de iyi fena dedil yani égreniyor, ok giizel égreniyor. Ogrendigini
hi¢ unutmuyor. Benim tek seyim Blisra’nin mutlu olmasi, Merti de
getirebilecegim en glizel yere getirebilmek. Baska da hi¢cbir hayalim yok bu
saatten sonra. Ne olabilir ki? (Kasimpati).

..Suan da mutluyum huzurluyum rahatim maddi sikintilar oda gegecek
biliyorum ingallah yani gelecekten beklentim de Anil'in kendi kendi kendine
benden bagimsiz yasamasini sidrdlirmesini ¢ok istiyorum yani en azindan
bir is sahibi olmasini ya ilerde plan da kurmak istemiyorum neler
distintiyorsun olmuyor yani neler plan yeni evliyken mesela evlendigimde
veya c¢ocuklarin 3 oldugunda neler planliyordum insan boganacagini
digiinebilir mi? Oyle bir hayal de kuramazsin ondan sonra ama insanin
basina neler geliyor onun igin ben planda kurmuyorum (Sdmbdil).

Gelecekten beklentimiz, ben onlar igcin sadece Rabbim hayirli saglikli
yasam versin istiyorum hocam, kendi ayaklarina basmay égrensinler, hi¢
kimse ag¢ kalmiyor, hi¢ kimse a¢ kalmiyor, bir sekilde bir meslek olur elbet
ama... (Niliifer).

Gorece engeli daha agir olan gocuklarin annelerinin, gelecek deyince aklina,
kendilerine bir sey olmasi durumunda ¢ocuklarinin bakiminin ne olacagiyla ilgili
sorular gelmekte ve bu durumun annelerin kaygilarini artirdigini gézlemledim.
Benim icin dayanilmasi gu¢ anlardan biri de konuya iligkin annelerin agizlarin

dokulen cumleler oldu.

Gelecek deyince g¢ocuguma 7 yasina kadar ydriir demisti fizyoterapist
gelecek diyince ¢ocugumun yirimesi gelirdi gbziime. Ama 7 yas gecti ve
yuriiyemedi... Simdi gelecek diyince kocami gérmiiyorum biz 3 kisilik(iki
cocugu ve kendisi) bir aileyiz béyle mutlu huzurlu bir yasam gériyorum.
Yiirtimesine falan da bir umudum kalmadi. Karnini doyurayim. Buraya
gelsin arkadaslariyla dolassin mutlu olsun. Arada gezmeye c¢ikarayim.
Istedigi seyleri alayim yedirip icireyim. Benim gelecedim bu. Eder bana bir
sey olursa Allah’'im onun acisini da gdbstermesin onun yoklugunu da
digtinemiyorum. O benim can yoldasim yeri geldigince dertlesiyoruz
bile. Ama onu benim arkamda da koymasin. Kardegiymis neymis.
Bakmaz ona da onu yliklemeye hakkim yok ki zaten. Sartlari ¢ok ¢ok iyi
olacakta maddi agidan bir eve yerlestirip bir bakici tutacak kardesi ancak
onu yapabilir. Kendi ailesi olunca ¢ok zor. Ben anne olarak ¢ok zorlanirken.
Onu beklemekte zor. Bagkalari bekleyebilir ama benim mantigim almiyor.
O ylikii onlara vermek ¢ok zor. (Orkide)

...acaba yiirtiyebilecek mi kendi basina bagimsiz kimseye muhta¢ olmadan
hareket edebilecek mi yani ilk hala o yani kafamda diistincem hala o ¢linkii
hani egsim olmus olsaydi hani derdim ki bana bir sey olsa esim bakar, simdi
esim de yok Allah korusun ne olacagimiz belli degil. Bizim ¢ocuklarimizin
yasam tarzlan ¢ok farkll sinirleri, asabiyetleri yani nasil séyleyeyim herkes
katlanamaz o ablada olsa abide olsa yengede olsa katlanamaz yani. Ben
oyle diyorum yani ama sbéyle hep Allah’a dua edisim su: Allah’im nolur
benden sonraya birakma diyorum (Yasemin).
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Bedirhan’i Allah benden yani geriye koymasin. Rabbim yani kimsenin eline
muhtag etmesin. Rabbim Bedirhan’i daha kétliye goétirmesin. Bu seviyeden
benlen yani Allah hayirli 6émiir versin. Cocuguma bakmayi Oyle
distiniyorum. Cocugumun yaninda olmayi ¢ocugumu hi¢ kimseye, yani
g6ziimden bile, Bedirhan’i hi¢ kimseye glivenemem. Hi¢ kimseye kalmasini
istemem. Rabbim bana saglik versin ben Bedirhan’t bakim diyorum
Allah’tan yani dilegim o (Reyhan).

Annelerin gelecekle ilgili s6zleri i¢ pargalasa da, bazi anneler gocuklarinin
gelecedi igin maddi yatinmlar yaparak, bazilari inanglari geregi Allah’a
birakarak, bazilari ise c¢ocuklarinin bakimi ile ilgili guvendikleri insanlari
bilinglendirmeye galisarak gelecek kaygisi ile bas etme kaygisini kontrol etmeye

cahstigini gézlemledim.

Yani su an ya esime ya bana bir sey olursa Ozan tek kalirsa nasil olur?
Cok zor olur. En blyliik korku su anda bu. Bana veya esime bir giin olacak,
belki birimizden birine veya daha ilerisi icin ikimizden birine bir sey olursa
Ozanin bakimi ¢ok zor. Ablalarinin hayatini ¢ok etkileyecek derecede yani
belki bakima ihtiyaci olacak. Sonra diyorum Rabbim sen daha iyi bilirsin.
Fazla diistinmiiyorum bastiriyorum. Sen bir yoluna koymusundur. Ben sana
gliveniyorum. Sana siginiyorum diyorum. Cogunlukla diyorum... (Nergis).

...Anne(arkadasi) vefat edince noldu g¢ocuklar dimdizlak kaldi béyle. Ee
baba da kopuyor, karisi vefat eden baba da normal olmaz yani. Ya o
sliregte anneannenin, babaannenin iste diger etraftaki aile, akrabalarin
onlara yardim etmesi gerekiyor. Yani daha dogrusu o c¢ocuga nasil
bakilacagini bilmesi gerekiyor. Ben de kayinvalideme gsey dedim. Artik
dedim bdyle seyler yasiyoruz dedim. Arkadaslarim vefat ediyor dedim. Ben
artik Alperene senin bakacagini disindigim igin benden sonra, Clinkii
esim de benden sonra ben éldikten sonra illa ki herkes eviendigi gibi
evlenilir yani. Ben senin Alperene iyi bakacagini dlstinliyorum ya Alpereni
ogren istiyorum yani (Cigdem).

Bende bu stirec icinde hani Allaha havale ettim ama bende gelecedi igin bir
seyler yapmaya caligiyorum. Iste oglumu bilinglendirmeye ¢alisiyorum
¢linkd bana en yakin Allah uzun émdiir verirse kimin ne olacagi belli olmaz
ama su anda bir oglum var. Oglumu bilinglendirmeye c¢alisiyorum ki iste
Eyliil igin sunlari yapabilir. iste ayni yerde oturabilir, evlenecek onun esi
isteyecek istemeyecek ama hani ona yakin, gbzetimi altinda olabilecek
evde bir takim yatinmlar yapmaya c¢alisiyorum. Onun igin boyle gelecege
sey yapmaya c¢alisiyorum. Gelecegi de isin igine sokup béyle kafamda her
glin olursa yipranacagimi distntyorum. Belkim hani o kismi pek takmak
istemiyorum. Eger 6yle bisey olursa psikolojik yandan sorunlar hissederim
gibi geliyor... yani ¢ok slkdr diyorum ya hani maddi olarak da biseyler
yapmaya ¢alisiyoruz, belki onu sagladigimiz i¢in onu dlisinmdyorumdur...
Iste babamiz diyor ki iste bir ev alalim, iki ev alalim bunlar Eyliil’iin seyleri
gibi olsun. Birazcik gelecegine yatirnm yapmaya c¢aligiyoruz agikcasi
Eyliil’tin (Begonvil)
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Konuya iligkin kaygilarini dile getiren Gul Hanim’in SERCEV’den bir bakim evi
acgma talebinin olmasi, aslinda Ulkenin var olan Sosyal Refah Sistemi'nin bir

eksigi olarak dikkatimi gekti.

Simdi bizim yasimiz gidiyor. 42 yasina geldik. Gengken anlamiyorduk. Hani
sanki insan gencken &Imiyor mu, Oliyor ama iste bunlari yaglaninca
disiinmeye basliyoruz. Hani biz éliince bu ¢ocuga ne olacak? Bu ¢ocuga
kim bakacak. Hani istiyoruz ki SERCEV bir bakim evi ag¢sin. Bu ¢ocuklari
ozellikle ve ézellikle iyi insanlarla karsilagtirsin Rabbim. Hani illa bir insan
kalacak diye bir sey yok. Ama olacak ya iste hani bir evi olsun. Evi igte su
an oturdugumuz ev var. Onun lizerine yapacagiz. Hani kardegleri baksin,
daha ¢ok kendi ayaklari iizerinde dursun istiyorum Samet'in (GUL).

Sosyal devlet ilkesini benimsemis bir Ulkenin refah sistemi vatandaslarinin
huzurunu ve guvenligini saglamakla mukelleftir ve bunu sosyal hizmetlerle
saglamalidir. Ancak annelerin anlatimlarindan engelli refahina ait mevcut
politikalarin var olan ihtiyaci giderme noktasinda istenen duzeye ulasamadigini
gormekteyiz. Konuya iliskin detayli tartisma bir diger ana tema ve baslik olan
Turkiye’de Serebral Palsili Cocuga Sahip Ailelere Yonelik Sosyal Hizmetler

bolimuinde tartisilacaktir.

3.2. SEREBRAL PALSiYi OGRENME, BAS ETME VE PSOKO-SOSYAL
DESTEK

Bu temada annelerin Serebral Palsiyi 6grenme sureclerini, bu surecle nasil bas
ettiklerini 6grenmeye calistim. Her bir annenin birbirinden farkli hikayesini
dinlerken bu surecin bir anda gergeklesmedigi, agsamali ve uzun bir sureci
kapsadidi bilgisine ulasirken annelerin bu sudreci dini inanglari sayesinde

yonetebildigini fark ettim.
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Sekil.5. Ana Tema 2 Ve llgili Alt Temalari

3.2.1. Annelerin Serebral Palsiyi Ogrenme Siireci

Ailelerin Serebral Palsiyi 6grenmelerinin asamali bir sureci kapsadigini ve bu
suregte annelerin en ¢ok zorlandigl yasam olaylarindan birini tecrube ettiklerini
dinlerken ilk cocugu Serebral Palsili olan annelerin durumu anlamakta biraz
zorlandigini, gevrelerindeki insanlarin tavsiyesi ile doktora bagvurduklarini fark
ettim. Uclizleri olan Menekse Hanimin ise (¢ cocugunun da Serebral Palsili

oldugunu 6grenmesi ise oldukga ilging bir dramatik bir sekilde gergeklesmis.

...ben hi¢ bir seyi fark etmemistim ... dis gériiniiglerinden bir takim sonra
oldugunu kayinvalideme sbéylemis bir tanidigimiz. Sonra bir g¢ocuk
nérologuna ybénlendirildik. Hani bu séyledigim 6 aylikti. Fakat doktor lgtinii
de saglikli hi¢ bir problem yok dedi. Fakat hani Esra ile Tugba dénmeye
bagladilar, oturttugum zaman gayet rahat oturuyorlardi. Fakat Bligra siirekli
saga ve sola yigiliyordu tabi kurt diisiiyor annemin igine. Baska nérologa
gotiirdiik 9 aya kadar, bir siirli nérologa gittik. En son nérolog bir film ¢ekildi
iste MR cekildi iste orda Bisra'nin ¢ok fazla etkilenim oldugunu beyne
oksijen gitmemesinden bir slirii beyin hasari gérddgini hi¢cbir zaman
yuriiyemeyecedini, konusamayacadini higcbir sey olamayacagini séyled,.
Tabi Esra ile Tugba’yl da gétirdlik o zaman o doktorda Esra ve Tugba’ya
gayet iyi dedi. Ama bir yaglarina geldiginde Corum da bir doktor duyduk.
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Corum’a gittik. Direk doktor Tugba'yi aldi. Dedik ki hayir Blsra igin
gelmistik. Hayir dedi, Ugliniin de farkli SP’li oldugunu 6grendik (Menekse).

Ben bilemedim, ilk ¢ocugumdu. 3 aylk falan olunca asiya gidince
o6grendim. Hemsireler soéyledi, nérolojiye gétiiriin dedi ¢ocuk Bedirhan
komple sag taraf oldugu igin kafasini hep bdyle egiyordu. Hemsireler
nérolojiye gétiirtin dis kapiya dediler... Kayinvalidem de hi¢ kondurmadi (?)
Benim kendi ablalarim falan bilmis ama kaynanamin korkusundan kimse bir
sey sbylemedi, demediler yani bilemedim (Reyhan).

ikinci veya daha sonraki cocuklari Serebral Palsili olan anneler, daha énce
anneligi deneyimledikleri i¢in, bir seylerin yolunda gitmedigini diger gocuklarinin

gelisim dénemlerini referans alarak fark ettiklerini anlattilar.

Ben biliyorum yani, ¢ocukta bir sey oldugunu. Ikinci gocugum. Sonra bir
sey oluyor gétiriiyorum doktora diyorlar gaz sancisi. Bir de Samet'in
baktigin zaman bdyle algilamasi, her seyi normaldi o ylizden de
anlayamadilar. Ondan sonra 6 aylik oldu. Samet asiri kendini kasma, bir
elini hep burda. Bir sey uzatsan hep sag eliyle aliyor. Bu el hep burda.
Ondan sonra bir daha gétiirdiik biz Sami Ulus'a dedik boyle béyle. Tekrar
arastirmaya girdi. Hastane boéyle bizden kanlar aldi. Nérolojiye génderdi.
Néroloji iste o g¢ekic gibi seyle ¢ocugun her tarafini morartti vura vura.
Mosmor oldu g¢ocugun her tarafi, benim tabi burdan ig¢im gidiyor anne
olarak. Sonra o doktor bize ¢cocuk SP dedi (Giil).

lik SP’li olduklarini ben 1-1,5 yaslarinda égrendim... Simdi esimin mesledi
geregdi biz Bayburt'ta gérev yapiyorduk. O zaman kizlar diinyaya gelmisti 6
aylikti. O zaman zaten sikintilar bas goéstermisti. Hani tecriibeli anne
oldugum igin bas tutamama, ondan sonra dengeli oturamama, baya yani
aksaklik oldugunu fark ettim. Ondan sonra muayene sirasinda da
blyliksehre gitmemizi, Ankara’ya gitmemizi, orda yine muayeneden sonra
neticeyi almamiz gerektigini séylediler bize. O sekilde zaten esim tayin
istedi Ankara’ya. Ondan sonra buraya geldikten sonra da iste tedavi stireci,
tetkikler falan basladi. Bir yasinda falandi iste Gizem (Sardunya).

Sardunya Hanim gibi Ankara disinda yasayan ve ikiz kizlari olan Nilufer
Hanim’in ¢ocuklarina teshis konmasi surecinde, bulunduklari yerdeki hekimlerin
hastalarini Ankara’ya sevk etmek istemesi Serebral Palsinin tani konmasi zor

bir engel turu oldugunu gosterir niteliktedir.

SPli 1,5 yasinda &grendik hocam... Nisanur'u kardesine bakarak,
hareketlerini tespit ederek iste emeklemesi, oturmasi, el kol tutmasi, iste
hareketleri. Sirekli zaten doktor kontrolii altindaydi...dedim ki hocam
dedim néroloji doktoruna, bunu bir nérolojiye getirmek istiyorum, bu ¢ocukta
sanki bir farklilik var gibi dedim... ikisi de SP’li ama 6blirii cok hafif dogmus,
ona gére yani Nisanur ¢ok agirdi yani. O da dedi ki ¢ocuklarin durumunu
soracak olursan ben seni Ankara’ya sevk edeyim, git oraya dedi, orada
ayrintili 6gren dedi. Tamam, hocam dedim. Ankara’ya sevk etti, nbrolojiye
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getirdik, iste muayene ettiler, fizik verdiler, ondan sonra neyse, ben de
dedim ki bu fizikler niye dedim, hani ne oldu, bir sorun mu var da dedim.
Sorun oldugunu gérmiiyor musun dedi doktor bana, ben de dedim ki bir
sorun olduguna dair biraz siipheleniyorum ama ayrintili 6grenmek istiyorum
dedim... Iste engelli olduklarini hi¢ anlatmad, fizik gérmeleri lazim dedi.
Ondan sonra neyse, sirekli bdyle getirip gétiirmeniz lazim, evde siz
yaptirmaniz lazim (Niliifer).

benzer bir durum Kasimpati’'nin hikayesinde de gdze ¢arpmaktadir.

...U¢ aylik oldu Mert’in hareketler yok. Sadece gézler geziyor, bas tutmuyor,
kollar tutmuyor. Yani ¢ocukta bir gariplik var. Cok bdyle bir, hasta ¢ocuk
gbérmedim etrafimda. Anneme diyorum ki anne bu niye béyle? Bilmiyorum
diyor. Hi¢ tepki vermiyor, béyle sadece gbzler geziyor.... Alti aylik oldu
cocuk cirpinir, gdler hicbir sey yok. Biz Kirklarelindeyiz bu arada, Edirne
Tipa basladim ben... daha dogrusu Kirklareli Devlet Hastanesine
gotirdiim, demek ki o doktor fark etti bana higcbir sey séylemedi. Kizim sen
bunu dedi Edirne Tipa gétir, benim alanim degil dedi. Hangi béliime
gétireyim hocam dedim, nérolojiye gotir dedi. Nérolojiye bagladik,
tetkiklerdi, muayenesiydi, sunlardi bunlardi... O giin iste MR cekildi. Ben
yine, Bligra’da birinci sinifa gidiyor, o okulda arkadaga tembih ettim, ben o
glin sonug¢ 6grenecegim. Hocayla oturduk bbyle annesi dedi, sonuglariniz
¢cikti dedi, sen dedi bu saatten sonra dedi SP’li bir ¢ocugun annesisin
(Kasimpati).
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Kuramsal bilgiden de anladigimiz gibi (Odding ve digerleri, 2006; Safer, 2017)

Serebral Palsi'ye eslik eden epileptik ndbetler hastaligin seyrini 6nemli dlgude

etkilemektedir. Dogum oncesi ya da sirasinda gozle gorunur herhangi bir sorun

yasanmasa dahi daha sonradan gelisen bu ndbetler cocugun engel durumunun

belirleyicisi olabilmektedir.

1 buguk yasinda... soguk havale. Ferhat'1 1 buguk yasindayken iste yemek
yiyorduk biz Ferhat’la, aniden kasiimasi oldu... Ondan sonra ben hemen
gétirdiim ama ge¢ kalinmig beyin hlicreleri zarar gérmis... Kesinlikle ates
yoktu ama orda bakildiginda 40t I¢ ates dedikleri bir seymis... Bundan
sonra hayatina boyle devam edecek dedi... Sey dedi, akraba evliligi oldugu
igin dedi ¢cocugunuz engelli. Hani ben de dogustan yok dedim saglikli bir
cocuktu. Sonradan belirtisini veriyor, bu arada ilk oglum da benim epilepsi
hastasi... ik 6grendigimde, ilk yaptigim sey annemi sugladim. (Lale)

Cocugunda bir problem oldugunu hisseden ancak bu durumu ilk etapta farkli

nedenlerle aciklamaya calisan Cigdem ve Sumbul Hanim’in Serebral Palsi’yi

ogrenme suregleri ise su sekildedir.
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Alperen ¢ok normaldi her geyi. 10 aylikken iste, emeklemedi énce...
Tembel, kiloluydu... Hani biz kilosundan dolay! diye dlstintiyorduk hep
etrafimiz falan. Sonra emeklettim ben. Ugrastim onu emekledi ¢ocuk.
Sonra ayaga kalkti tutunarak ylirimeye baglayinca arka arka dismeye
basladi c¢ocuk. Arka arkaya digti. Sonra birde bacak arasinda sey
hissettim ben. Hem bebegi bacak arasinda bezi baglarken ¢ocuk gevser
yayilir ya. Alperen de o sikmalar basladi bacak arasinda. Kasiyordu g¢ocuk
bacadinin arasini. Ondan sonra iste ben dedim egime bunda bir anormal
bir sey var dedim. Bir gétiirelim dedim. Goétlirdiik o da zaten sey yapmadi.
Gotirdiik sey dedi 1 yasina kadar bekleyin yliriir dedi... Ben dedim ki esime
sanki sikinti var bu ¢ocugun titremelerinde. Titremeleri var. iste diismeleri
normal degil dedim. Ben 6zele gétiircem dedim. Sonra Kizilay'da &6zel
doktora gétirdiik. Néroloji doktoruna. O iste dedi MR cekilelim dedi.
Cocugun her gseyi normal ama bir MR ¢ekilsin dedi. MR c¢ekildik iste. MR da
dogumda oksijensiz kalmis doktor hatasi dedi (Cigdem).

6 aylikken SP li diye degil ¢ocuk basini tutamiyordu oturamiyordu ben
normal bir rahatsizligi var hani ilagla tedavi edilebilecek bir hastaligi var
zannettim o gekilde doktora gittik 6 aylikt! iste o zaman tahliller falan MR
falan cekildi o zaman belli oldu zaten (Simbdil).

Serebral Palsinin nasil bir hastalik oldugunu bilmeseler de, ¢ocuklarina teshis
kondugunda gocuklarinin zihinsel engelli oldugunu dusunup korkan Gelincik Ve
Papatya ise c¢ocuklarinin zihinsel degil bedensel engelli oldugunu 6grenince
gorece rahatlamiglardir. Bu durum annelerin zihinsel engel ile ilgili daha buyuk
korkularinin oldugunun ya da zihinsel engellilige kargi daha kota bir 6n

kabullerinin olduguna isaret etmektedir.

Ben zaten gocukta bir sey oldugunu anladim ¢linki hi¢ susmuyordu sirekli
aglama kurmali bir bebek gibiydi aksam saat 6-7 oldumuydu aglamaya bir
basliyordu yani doymuyor mu ki dedim, mama da verdim altini degistir
gazini ¢ikar cocuk susmuyor bir tiirlli. Sabah 5’e kadar her giin béyle agladi
ta ki 1 yagina kadar... Boyle agladi ¢ok doktora gotiirdlik. Doktora gotlirdiik
ilgi bekliyor dedi ¢ocuk ilgisiz dedi evde tek ¢ocuk dedim yani nasil bir
olabilir bdtiin ilgi bunun Ustiinde dedim yani bir seyi yok dediler... Ondan
sonra gocuk geldi 1,5 yagina grip oldu biz bunu aldik esimle dahiliyeye Dis
Kapiya goétirdik. Dabhiliye oturttun bir muayene edim dedi, oturamiyor
dedim. Oturamiyor deyince al gocugunu ¢ik nérolojiye gétiir. Benim hastam
degil dedi. Cocuk 1,5 yasinda desteksiz oturamiyor ¢lnkii... teshisi nasil
kondu bana ilk dénce Kkitapgik verdi néroloji doktoru evde bu hareketleri
yaptir diizelir. 3 ay sonra getir. Yaptiriyorum fakat ¢ocukta hi¢ bir diizelme
yok, cocugu yiiz usti yatiriyorum sirt (sti dénmeyi bilmiyor sirt (st
koyuyorum yiiz lstii dénemiyor... Ondan sonra 3 ay doldu biz bunu tekrar
gétirdiim dedim ki hi¢ bir dizelme olmadi benim g¢ocugumda ayni
yapamiyor dedim o zaman dedi 6zel egitim yaziyorum senin ¢ocuguna SP
senin ¢gocugun dedi SP ne demek hocam dedim bana agiklamasini séyleyin
ben anlamam &6yle, beyin felci dedi. Eyvah dedim bu zihinsel herhalde hayir
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dedi zihinselde hi¢ yok dedi ¢cocugun dedi zihinsel olarak hig etkilenmemis
ama bedensel olarak tiim viicut etkilenmis seninkinin dedi... (Gelincik).

...oturamiyordu sigramalari ¢oktu. Capraz basmalari ¢oktu. Dogustan.
Sigramalari ¢oktu. Bir buguk yagsina kadar emeklemiyordu. Dénliyordu
sade. 9 aylikken déndii. Doktora gétiirdiik bir. Ozel doktora. MR istedi. Bir
de, EKG cekilsin dedi. Ondan sonra o dedi, SP dedi. Direk bize... ondan
sonra doktorun biri dedi telefonla sey yok ¢ocugunuzun beyninde diye. Cok
stkiir. Cikmadi hani beyinde bir sey c¢ikmadi diyoruz biz. O zaman da
zekdmiz var. Zekasinda bir sey yok (Papatya).

Cocuklarina Serebral Palsi tanisi konan ancak akillarina kéta bir senaryo
gelmeden, cocuklarinin iyilesebilir bir rahatsizhgr oldugunu dusunurken, bir
anda Serebral Palsi’nin gergekleriyle yliz yuze gelen annelerin “o an”a dair

paylasimlari ise su sekildedir:

iste rehabilitasyonda dedi ki bu yedi yasina kadar yiiriimez dedi
fizyoterapistimiz, zannetmiyorum dedi, bu ¢ok agir dedi Nisa igin. Diinyam
bagsima yikildi var ya. Fizik yaptiriyorlardi, ben vardim, éyle deyince dedim
gercek mi diyorsunuz dedim béyle, o kadar garibime gitti, o kadar sasirdim,
0 kadar boyle goézlerimden sular dékdildii béyle, dedi ki yani dedi, ne
bekliyorsunuz dedi, su yasina gelmis daha dedi, bak 1,5 yasinda daha
kendini tutamiyor, oturmasi yok. Yani kadin dogruyu séyledi ama ben
bilmiyordum ki yani engelliyi hic gérmedim, ¢cevremde, akrabamda hicbir
sekilde gérmedim engelliyi. llk benim ¢ocuklarda gérdiim. Ondan sonra
neyse, agladim, agladim, agladim, tansiyonum disti, kéti oldum, basim
agridi, kalbime carpintilar girdi, o kadar aglyorum, Nisa’ya bakiyorum,
bakiyorum, agliyorum hocam(agladi). O da bana bakiyor, tabii o zaman
konusmasi da yok, benim nigin agladigimi da bilmiyor,. Acaba diyorsun,
gercek mi, alti yil 6yle gecti, yedi yili dért gbzle bekliyorum ki sanki
ylrtiyecek. Yani sanki sana bdyle bir bicilmis zaman ayrilmig, yani o zaman
gelecek de o cocuk yiliriiyecek(agliyor) (Niliifer).

O hastane tepeme indi. Tek basima duydum, hi¢ destek yok. (aglayarak)
Hastane tepeme indi ¢ikti, indi ¢iktl. Epey bi kaldim orada, nereye kadar
kalacaksin? Ciktim hastanenin bahgesinde epey bi agladim. Ondan sonra
eve geldim iste ama hep soruyorum niye ben? Niye Mert? Niye ben? Niye
Mert? Bu sefer Mustafa’ya olan éfkem iyice bliyiidii. Yani ben hep oraya
bagladim, hala da oraya bagliyorum, bu kadar... (Kasimpati).

...eve clktik karli bir glindli, karda her glin eve gidip geliyoruz, bir 15 giin
yattim ben bana burundan beslemeyi &grettiler o yiizden yattim ben yeni
dogan béliiminde. Eve c¢iktik 3 aylik ama ben hep gbgsimii tutmaya
calisiyorum béyle emsin istiyorum bir gbgsimi, iki tane ¢ocuk
blydtmiginiz ¢ocukta bir kasiima geriye geriye gerilmeler var. Cikmadan
once hastanenin nérologuyla konugturdular bizi, nérolog da gérsiin dediler
tabi, noéroloji doktoru oturdu anlatti simdi bu ¢ocuk 15 dakika oksijensiz
kaldi, engelli olma ihtimali yiizde yliz ama ne derece ne kadar engelli olur
ne eli tutmaz mi ayagi mi tutmaz konusur mu konugsamaz mi su mu olur
bunu hi¢ biz bilemeyiz bunu yasadik¢a gériiceksiniz dedi, 6nimiize bbyle
bir sey kondu. Siz daha da yikiliyorsunuz o zaman (Nergis).



68

Annelerin anlatimlarindan da anlasilacagi Uzere gebelikte, dogum ani ve
sonrasinda belirgin bir sorun yasansa dahi c¢ocuga Serebral Palsi tanisi
konabilmesi genellikle 1 yas civarinda olabilmektedir. Bunun nedeni ise
cocugun aylik mental ve kas gelisimine bagh olarak belirtilerin gézlemlenmesi
olarak degerlendirilebilir. Oysaki erken taninin gocugun tedavisinde oldukga
onemli oldugu Serebral Palsinin bu yonlyle kendi icinde paradoksu olan bir
engellilik turt oldugu soylenebilir. Bu paradoksun giderilmesi ise ancak medikal
tip teknolojilerinin gelistiriimesi ve erken taniyr mimkuin hale getirebilmesiyle

saglanabilir.

3.2.2. Gebelik Siireci

Serebral Palsi ile ilgili alan yazina baktigimda (Nadire Berker, 2005, s. 5-88;
Miller, 2005, s. 27-49; Eriman, 2009) Serebral Palsi’nin nedenlerinden
bazilarinin gebelik déneminde gergeklestigini 6zellikle de ¢ogul gebeliklerin ve
erken dogumun risklerinin daha buyUk oldugunu gormustum. Bu nedenle
annelerin gebelik doneminde herhangi bir problem yasayip yasamadiklarini
onlara sordum. Annelerin verdigi yanitlar alan yazin bilgisinin dogrulugunu bir

kez daha kanitlar nitelikteydi.

3 aylikken rahme sey atildi benim dikis atildi benim mesela o da tehlikeli
yani hani bunu higbir sekilde hamile insana ¢ok zorunlu olmadigi zaman
stirece sey yapilmayan bir teknik yapildi. Hani hep 4. Bir sey ¢ocuk istedim
hamileligin tadina varmak igin 6.5 aylikti dogum yaptim ¢ok erken dogdular.
O yiizden c¢ok boéyle hamilelikle ilgili sadece seyi hatirllyorum en son
Tugba’nin suyu, Tudgba diye nitelendiriyoruz yani hep c¢linkii sol taraftaki o
diye bana anlatildigi icin Tugba diyorum suyu erken geldigi icin erken
doguma girdim (Menekse).

On beg glnliik evliyken gittik, on yil kaldik orada. Cocuklarimiz olmadi iste
on yil zarfinda. Cok tedaviler gérdiim iste. Hep bana yoénelikti, ben
gidiyordum igte. Tiiplere bakildi, ameliyatlar oldu iste, asilamalar oldu, tiip
bebekler oldu... Dérdlizdii bizim zaten, biri zaten karnimda O6Idd, iste
doérdiiniin de 6lme riski var diye birinin kalbini durdurdular. Erken dogum,
zaten Ug¢ ylz tane igne yedim diglik olmamasi igin, arti agizdan ilag
aliyordum. On beg glinde bir kanama bagliyordu, hastaneye yatiyordum
serumlarla, dogumu durduruyorlardi, eve gidiyordum, bir hafta sonra tekrar
bir daha. Oyle yani (Niliifer).
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Tup bebek tedavisi ile Ugluz gebeligi olan Menekse Hanim ulkemizdeki saglik

sisteminin aciklarini su sekilde fark ettigini aktariyor:

Yani seyden hi¢ bahsedilmedi engel durumu hani ¢ogul gebelik halbuki
hani biz c¢ocuklari 2 yagindayken genetik bir problemi var mi diye
Amerika’ya gétirdigimUzde orda sey dediler yani size hi¢ mi yasal streci
anlatip imza attirmadilar hani ¢ogul gebeligin bu tir riskleri var diye,
anlatmadi yani... sonra igte gittigimde (gl de birbirine seydi ¢ok yakindi
birini gbbekten igneyle yok edeceklerdi ama risk lglinii de yok edilmesiydi
bende ona izin vermedim ama hani engelli bebek deselerdi yaparmiydim
gene yapmazdim (Menekse).

Codul gebelik yasamasa da gebelik dénemi sikintih gegcen Gl Hanim ise

sunlari dile getirmekte:

Hamileligim cok sikintili gecti aslinda sancilarim vardi. Sirekli agrilarim
vardi. Ondan sonra ben kontrole gittiGimde iyi diyorlardi. Ondan sonra iste
doguma 20 giin mi ne vardi, agrilarim iyice artti. Orda Demetevlerdeki
Poliklinige gittim. Dedi annesi sikismigs hani karninda, ondan sonra sivin
azalmig, keske daha énce gelseydin falan dedi. Ama ¢ocuk saglikli dedi.
Dogumda da iste gayet saglikli dogdu, aglayarak dogdu yani (Giil).

Herhangi bir tedavi yontemi kullanmadan genetik yatkinlikla ikiz bebekleri olan
Sardunya Hanim, gebeligini sonlandirmayi dastindigund ama bunu

yapmadigini ifade etti.

2 Kizim planl ¢ocuk oldu.. Cok uysal, mazlum bir ¢ocuktu. Cok rahat
biydittigim icin irem ile Gizem’e de hamile kaldim. Ugiincii ¢ocugumu da
rahatca blydtirim diye digitindiim. Zaten bir tane de oglan olmasini
istiyordum. Ikiz oldugunu égrendikten sonra zaten...esim 6zellikle istemedi.
Aldiralim, istemiyorum, bakamayiz falan ben bir de hani Ramazan ayi
oldugu igin dedim rahatga blyditiriiz diye digiindiim ama bu sikintilari
yagayacagimizi hi¢ bilmiyoruz (Sardunya).

3.2.3. Dogum ve Sonrasi

Serebral Palsinin nedenlerine iliskin verilere baktigimizda (Mintaze Kerem ve
digerleri, 2000, s.23) %70-80 oraninda dogum &ncesi ve sirasindaki faktorlerin
Serebral Palsi'ye neden oldugu bilinmekte. Benim gcalismamda da annelerin
baylk ¢ogunlugunun dogum oOncesinde ve sirasinda bir sorunla kargilattigini

gordum.
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Premattire bebek annesi sorunlarini da yasadim.(qguldi) ilk Blsra’mi aldim
kucagima ilk gelisim gésterende Biisra’ydi. Sadece Biisra emdi diger iki
kizim emmedi. Ondan sonra ilk Blisra hastaneden ¢iktl. 10 glin daha Esra
ve Tugba kaldi hatta Esra 800 gr a kadar diistii. Hastaneye kuvéz giinleri
de ¢ok kéti gecti mide kanamasi gecirdiler sarilik oldular akcigerleri tam
gelisemedigi icin 6zel Almanya’dan ila¢ geldi. Yani aslinda SP olmalari igin
tiim etkenleri de yasadilar (Menekse).

...Ondan sonra dogum sirasinda da zaten doktorun da benim erken dogum
yapabilecegimi séylemedi. Dogru bir yénlendirme yapmadi. Normal sancim
oluyor fakat ben kontrole gqittigimi dlsiiniiyorum. Sancim gelmis. Beni
ybnlendirmedi dedigim gibi... Dogum sirasinda da igte erken dogum oldugu
icin zaten kendi doktorum girmedi dogumuma. Cok miidahale yogun oldu
ve normal dogum oldu ve ilk mesela irem dodduktan sonra Gizem’i 10
dakika falan bekledik. Tekrar sancilanma gerektigini séylediler. Ebeler ¢ok
yardimci oldular bana yani benim sadece tek seyim kurtulmakti bir an énce.
Clnkii agrilarim, sizilarim ¢ok fazla agirdi benim, bir an énce kurtulayim
diye disiiniyordum. Ama Gizem'de ses soluk ¢ikmadi yani. irem agladi
ama Gizem aglamadi. Hatta onun i¢in de baya miidahale ettiler (Sardunya).

Suyum azalmasindan dolayi oksijensiz kalma durumundan dolayi 8 aylik,
erken dogdu. Doktorlar hep erken dogdu ge¢ tamamlicak dedi. Dogumdan
sonra 1 hafta dogum evinde hastanede kuvézde kaldi. O zamanda bir sey
s6ylemediler. Eve getirdim, eve geldikten sonra aksam morardl,
rahatsizlandi aldim Dig kapi ¢ocuk béliimii var oraya acile kuvéze koydular.
1 aya yakin kuvézde kaldi, yine bir sey séylemediler (Yasemin).

Yukardaki anlatimlarin da kuvvetlendirdigi gibi premattre yani erken dogum ve
buna bagh dusik bebek agirhgi, ézellikle az gelismis Ulkelerde (Yapici, 2018)
bakim becerilerinin yetersizliginden dolayr Serebral Palsiyi akla getiren ilk
nedenlerden birisi. Buna bagli olarak degerlendirebilecegimiz ve annelerin de
agzinda sikga duydugum “bizimki doktor hatasi” seklindeki ifadeler saglik
personelinin strece etkisini ayri bir alt tema olarak ele almama neden olsa da
Gelincik ve Nergis Hanim’in yagadiklarini bu baglik altin da ele almak istedim.

Zira onlarin yasadiklari tam bir saglik inmalkarhgi.

Prematiire ve tekerlekli sandalye (lizerinde dogum yaptim zaten, tam
hastaneye gittigimde cocugun kafasi geldi diye ben bagirdim, taksinin igin
de esim o sirada zaten geldik hastaneye dedi ama koskoca hastanede
bana sedye bulunamadigi igin beni tekerlekli sandalyeye oturttular
hemsirelerin odasina slirdiiler beni zaten ¢ocugun kafasi o sirada gelmisti
ben sandalyeye oturdugum anda... O zaman doktor girdi sonradan yanima
¢linkii dogumu yaptim ¢ocugu bas asagdi cevirince ¢ocuk aglamadi, bir iki
kere vurdular poposuna cocuk adglamadi g¢ocuk aglamayinca profesér
doktorumuzu ¢agiralim dediler ben daha sandalyede bdyle oturuyorum onu
cagdirdilar...Tabi 7 aylik oldugu igin oksijensiz kaliyyor ama 2,5 kilo dogdu
kilosu iyiydi ama bunu bana séylemediler tabi benim dikiglerim atilip da ben
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odaya ¢ikana kadar ¢ocuk yanimdaydi. Ben odaya ¢iktim ¢ocugu getircez
dediler getirmediler. Ondan sonra esim yanimda oldugu igin arastirdi sordu
cocugu kuvéze almislar dedi. Istersen bir gel gér dedi ben sana sandalye
getirdim dedi ben sandalye istemiyorum ben yiiriiyecegim o dikisli halimle
ben kalktim ydridim alt kata indim kuvbézdeki ¢ocugu gérdiim ama
kafasindan itibaren kollarda bacaklarda kafasinda parmaklarinda her
yerinde aletler takili. Oylelikle beni o giin taburcu ettiler ben dogum
yaptigim giin taburcu oldum zaten (Gelincik).

O anda tabi hastaneden ¢ikmadi o zaman o bir giin yasayip yasamamasi
s6z konusuydu, 24 saat yasayip yasamamasi s6z konusuydu, 24 saat byle
bekledik, dua ettik tabi ben Oyle tas gibi odamda yattim, annem vardi
anacigim onunla birlikte odada agzimizi bigcak agmayarak, ¢cocuk yok gocuk
yeni dogan béliimiine gétiirdiiler, esim de o glin sabaha kadar ¢ocuktan
kan almiglar Ibni Sina ya gétiiriip getir, tahlil yapmiglar, ama tabi orda tahlil
yapinca bir tanesi demis ki bu ¢ocugun ailesi kimse Allah yardimcisi olsun,
kan degerleri esigi ¢ok kéti, bbbrekleri béyle her sey calismiyor, orda
makinelerde bilmem nelerde, o gece 3 te doktor yanima geldi Acar Bey,
saat 3'te anca geldi konusmak igin, tabi (zgin kafasi yerde (zgin bir
sekilde ben dedi hayatimda ilk defa bdyle bir seyle karsilastim dedi ne
diyecegimi bilemiyorum hi¢ bbyle bir sey yasamadim ben dedi ben de
dedim ki 11 iste konugtu sadece dinledim ne kendini sugla ne esini sugla ne
de beni sugla gibi bir sey dedi ama siz hi¢bir sey diyemiyorsunuz ki o anda
tas kesilmisgiz yani higbir sey (Nergis).

Annelerin bircogunun hikayesinde, literattiriin de bize sdyledigi gibi (Berker ve
Yalgin, 2005), erken dogumla birlikte c¢ocugun “mosmor” dogdugu ve
aglamadigina yonelik ifadeler mevcut. Bu durumda saglik personeli tarafindan
annelere tatmin edici bir agiklamanin yapilmamasi, sadece “oksijensiz kalmisg”
ya da “kakasini yemis” gibi ifadelerin kullaniimasi eksik bir agiklama gibi geliyor.
Bu bir taraftan gergekten insan onuruna yakismayan bir ihmalkarlig
hatirlatirken, diger taraftan bilinmezlikle dolu bir surecgte saglik personelinin net
bir ifade kullanamamasini da anlasilir kiliyor. Dolayisiyla iginden ¢ikilmasi zor

bir etik ikilem.

Ben boyle sikisiyorum sikisiyorum sikigiyorum, ¢antam falan hazir, sekiz
ayliktim. Dedim sey karnim, sanci bagsladi, doktora gittik. Doktor dedi ki
daha cigeri gelismemis dedi, bana bir igne yapti dogumu geciktirelim,
dogum basliyor dedi. Neyse bir iki haftada dyle gecti aradan tekrar benim
sancilarim bagladi gittik, ya dedi bir sikinti yok dedi, o dedi ¢ocuk sikisiyor
arada dedi, ultrasonla bakti, tamam dedik, kapidan cikarken bana tekrar
girdi o sanci, hocam dedim bdyle oluyorum, ikiye katlaniyorum ben,
asadiya vuruyor béyle cocuk, cikacakmis gibi... O zaman dedi ¢antani al
gel, alalim biz bebegi, sezaryen yapalim. Neyse Mert dogdu iste, zaten
annem diyor ki doddugunda — sezaryen oldu alamadilar- kémdir gibiydi
diyor. igerde iyice bunalmis, simsiyah dogdu diyor. (Kasimpati).
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...benim ki dogum o anda oksijensiz kalmis doktorlar. Dogum aninda yani
haznede oksijensiz kalmis diyor doktor bana, cocuga. Morarmis kafasi
sismig, ¢ocuk mosmor olmus dogdugunda... Ondan sonra sezaryene
aldilar dogunca da bana hi¢ gbstermediler zaten. Gergi baygin degildim
ama c¢ocuk morarmig, kafasi sismis, aglayarak doddu sonra bana hig
gostermediler... Kakasini yemis dediler. Bize éyle tepki verdiler hastaneden
¢clkarken normal olarak aldik ¢iktik yani engelli gocugunuz falan demediler
(Reyhan).

...Cocuk aglamadi. Ge¢ agladi. Hemen aglamadi Kakasini yemis. Dogum
esnasinda kakasini yemis, ¢ocuk doktoru hemen c¢ocuk doktoru geldi
zaten. Ondan sonracim hemen oksijen verdiler cocuga. Bir saat iki saat
oksijende kaldi Biinyamin. Masallah iyiydi Biinyamin. 3 buguk kilo oldu. lyi
dedi doktor... Cocuk istifra etti zaten. Kakayi ¢ikardi agzindan. lyi
hatirliyorum. Bunu herkes yiyor. Biitiin cocuklari gériiyoruz. Kakasini yemis
diyorlar mesela. Ge¢ dogumlarda. Benim ge¢ dogumdu. 42 hafta oldu 43
hafta mi oldu (Papatya).

Suni sanci verdiler dogumum geciktigi icin. Bir de dogarken de kakasini
yutmus oksijensiz kalmis. Dodar dogmaz aglamadi... Normal dogum
yaptim. Iste normal dogum yaptim da uzun siireli kaldigi icin kakasini
yutmusg (Orkide).

Annelerden bu kadar ¢ok “‘kaka yeme” hikayesi duyunca ve o glne kadar
Serebral Palsinin nedenlerine iligkin literatlirde bdyle bir bilgiye ulasamayinca
bu konuyu biraz arastirdim. Tip dilinde mekanyum aspirasyonu olarak bilinen
‘kaka yeme\yutma” nin aslinda bebegin solunum yoluna kagan mekanyumun
neden oldugu, genellikle uzun ve zor dogumlarda, 40 haftayr gegcmis gebelerin
dogumlarinda daha c¢ok karsilasildigi, gorilme sikhginin %5-10 oldugu ve
genelde kalici hasar birakmadan dogum sonrasinda tedavi edilebildigi (Senyurt,

2018) bilgilerine ulastim.

Epileptik ndbetlerin Serebral Palsi’ye olduk¢a sik eslik eden bir tablo
oldugundan Lale Hanim’in Serebral Palsiyi 6grenme surecinde bahsetmistim.

Benzer bir durum Gl ve Nilifer Hanim’in hikayesinde de yer almakta.

Cocugunuz taburcu gelip alabiliriniz. Biz nasil sevindik bdyle ¢ok
heyecanliyiz cocugumuzu alacagiz. Biz gittik aldik cocugumuzu ama ¢ocuk
nasil béyle hi¢ durmuyor. Siirekli agliyor, strekli aglyor. Simdi ¢ikarken bizi
6 tane igneyle taburcu ettiler. Igneleri vurdurduk sabah aksam ama cuma
glni yani bir hafta sonra bizim Samet havale gecirdi (Giil).
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. Nisanur aglamadi mor dogdu dediler. Zaten 6nce Hale dogacakt,
Hale'yi beklettik Nisa’yi aldik dediler. Yani engelli olan agir olani almiglar
once...Ondan sonra neyse 6 giin beraber yattilar. Alti glinden sonra yedinci
glin ¢ikarttilar bizi, eve gotirdik. Cikarttigimizin ertesi glinii iste emzirirken,
Nisanur un genzine st kagti morardi gitti ¢aput gibi oldu, mosmor oldu o
anda. Aldik yine ayni hastanenin aciline. Cocuk doktoru hemen bakti dedi
ki nébet gecirmis dedi. Siit genzine kagcmis dedi, nébet gegirmis dedi. li,
EKG cekildi, MR c¢ekildi. Ondan sonra Nisanur'u uyandirmanin imkani yok.
Uyanmiyordu higbir sekilde uyanmiyordu (Niliifer).

3.2.1.1. Saglik Personelinin Siirece Etkisi

Annelerin Serebral Palsi'yi 6grenme surecinde saglik personelinin etkisinden
bahsetmistim. Gerek bu slrecte gerek sonraki slregte saglik personeli ile
surekli hasbihal olan bu anneler igin saglik personelinin bilgisi yaninda tavri ve

onlara yaklagim tarzinin oldukga etkili oldugunu anladim.

Bak simdi bana o kadar bilgisiz ki insanlar ben hicbir seyi bilmiyorum.
Doktor da yani ne kadar okursan oku adam ol derler ya adam da degilmis
yani kusura bakmasin direk bana hani higte bdéyle bir sey etrafimda
olmadi§i icin bilmedigim icin doktor direk bana bu SP li dedi. Oyle deyince
SP li ne dedim. Senin anlayacan tabirle geri zekali bir cocugun var dedi...
hala bak tiliylerim tuhaf oldu (aglayarak) iste onun igin konusmak
istemiyorum kétii oluyorum o durumda tekrar tekrar yasiyorum. (Simbdil)

Simdi iyii... Simdi ka¢ tane giris yapilan yer o zaman tek bir tane giris
yapilan yer vardi. Ondan sonra baktim tabi o zaman genciz, bir sey de
bilmiyoruz. Orda hasta yakinlarindan bir kadin, o kadini hi¢ unutmuyorum.
Dua ediyorum aklima geldikge. Samet artik hic durmamaya basladi bdyle
sdrekli nébet gecgiriyor ¢ocuk artik kendinden gecgiyormus, ¢ocuk kan sekeri
falan ¢ok diistikmiis doktorlar s6yledi bunu. Kizim ge¢ dedi, yol verin su
bayana dedi bagir ¢agir, cocugum O6liiyor dedi ge¢ dedi o kadin. Bakar
misiniz dedi, bu bayanin ¢ocugu ¢ok acil dedi, o anlamig bilmis yani.
Hemen miiracaat doktoru bize bakti, bana dedi sen hemen ¢ik dedi ben
dosyani kocanla génderirim dedi. Hemen yukari ¢iktik. O zaman da dosya
dosya dolaniyorsun hastanede. Yukari ¢iktim ben doktorla tartisiyoruz.
Doktor diyor ki dosyani ver bakamam ben boyle, dedim doktor bey oliiyor
gcocugum, dosyayi! esim getiriyor. Biz béyle tartigirken esim geldi. Dosyayi
getirdi. Zaten mliracaat doktoru hemen géndermis. Ay sbyle bir bakti, ¢ok
sinir oluyorum yaa.. Biz gercekten ¢ok kotli seyler yasamigiz.(Gil)

Serebral Palsi nedenleri ile ilgili, annelerden sikca duydugum “doktor hatasi,
hemsgire hatasi” sOylemi, icime sinmese ve hatta kanimi dondursa da o kadar
¢ok annenin agzindan bunu duymus olmam bu arastirmada bu basliga yer

vermemi gerekli kildi. Annelerin konuya iligkin sdylemleri su sekilde:
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Simdi séyle oldu, oglum dogdu ilk bir sikinti yoktu aslinda, onu biraz
hemgire yapti eliyle yani simdi pargalari birlestirince, yani o zaman hig bir
sey bilmiyorsun, hastaligi bilmiyorsun. Ben bunu profesére anlattigimda
dedi ki bu kesin doktor hatasi. Bebek dogunca simdi hemsgire ¢ocugun
yliziine bir sey sikti. Béyle mavi ayni Camsil gibi, rengi de ayni. Ben onu
gériince dedim ki bu yeni mi ¢ikti? Hani birinci cocugumda bbyle bir sey
yoktu, bu yeni mi ¢ikti? Onu sikinca ¢cocugum béyle yiizii morardi, hik hik
hik oldu nefes alamiyor, yiziniz sildi hemsire tartiya gitti. Nefes alamiyor
gcocuk, ama agzindan renkli kbpiikler gelmeye basladi, dedim ki hemsire
hanim bir sey oluyor ¢cocuga. AAA dedi geldi hemen ters gevirdi ¢ocugu
elini agzina soktu basti, annesi bir sey yok dedi iyi dedi ¢ocuk. Sonra bir
késeye toplandilar, birisi geldi bana aciklama yapti, annesi nefes almakta
biraz zorlaniyor dedi ¢ocugun, kuvéze alacagiz ama 6nemli bir sey yok.
Sonra sabah kimse getirmedi ¢ocugumu (Glil).

Tokat gibi falan yerlerde doktorlar hastaneler donanimli degil. Onlarin da
ihmalinin olabilecedini dlisiiniiyorum ben...hatta dava falan agcmayi
disiindiik. Onlarin ihmali yliziinden. Kendi doktorum dogumuma girmedi,
beni ybénlendirmedi, gereken ilgi ve alakayi géstermediklerine dair. Ben 15
glin hastanede kaldigim igcin yapilan dogumlarda c¢ocuklara nasil
davrandiklarini iyi biliyordum. O yeni dogan bebeklere hatta birkag
g6zlemledigim seyler vardi. Demek ki benim de dogumum bu sekil oldu
dedim ben de (Sardunya).

Bir onceki bolumde bahsettigim, saglik personelinin ihmali yuziunden tekerlekli
sandalye uUzerinde dogumunu yapan ve bu nedenle sahip oldugu tek ¢ocugu
Serebral Palsili olan Gelincik Hanim... Yine benzer sekilde kendi 06zel
doktorunun doguma gelmesini bekletip, mudahale etmedikleri icin kugucuk
yavrusu rahim kanalinda dakikalarca oksijensiz kalan Nergis Hanim...Ve iste 9
yasina kadar bir ¢ok zorlugu asarak yuriUmeyi basaran ancak gegirdigi
ameliyattan sonra bir daha asla yuriyemeyen Alperen’in annesi Cigdem
Hanim...Peki bir de ¢gocugunda bir problem oldugunu doktorlara anlatamayan
bu yuzden bir turld gocuguna teshis konmayan Yasemin Hanim...O kadar
etkilenmis ki benim de Hacettepe’den geldigimi ve o doktorlari taniyor
olabilecegimi  duslnerek  cumlelerine  hep  “yanlis  anlamazsaniz’i

iligtiriveriyor...hep temkinli...

4 yasinda ameliyat oldu. Topuk, parmak ucuydu. Topuk basti. O zaman
dengeyi sagladi gayet iyi gidiyordu. 6 yasinda falan gayet iyi tutunarak falan
yirtiyordu. Sonra biz 9 yasinda Alperen boyu uzayinca dizleri kirilmaya
basladi béyle hani. Dizleri gbkmeye basladi. Sey Hacettepe’'de C. Bey var.
Ona gétiirdiim. O da ameliyat yapalim dedi. O zaman sirti falan da ddzelir.
Diklesir daha falan dedi. Biz de tabi ¢ok giivendigimiz igcin C. Bey’e, hi¢ 6yle
¢ok aragtirma yapmadan ameliyat ettirdik. Ama ameliyat sonrasinda
Alperen bitti... Mahkum oldu tekerlekli sandalyeye (Cigdem).
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...diger cocuklari da buydttigim icin Yagmur hareketlerindeki farkliliklar
fark ediyordum ben, (glliimseyerek) yanlis anlamazsaniz yani simdi
séylicem Hacettepe’ye hep asiya gétiriyordum saglamken hep &zel
béliimiine siirekli séyliyorum yani asi yapanlara muayene edenlere benim
cocugumda bir farklilik var c¢lnki diger cocuklari kucagina alirken
kasilmalari olmuyor, hep erken dogum oldu Yagmur 8 aylik prematiire
bebek olarak dogdu, ona badgladilar... yani hani her giin tahlil yapiyorlar
yani ama simdi ¢cocugu giydirdigin zaman kiyafetinden anliyorsun hani
ayaklar1 bezlerken kasiimasindan kaldirirken hani ¢ocuk oturmasindan her
seyinden anliyorsun ama inandiramadim (Yasemin).

Alan yazina baktigimizda gelismekte olan Ulkelerin dogum ve sonrasi bakim
hizmetlerinin yeteri kadar gelismemesinden (Yapici, 2018) kaynakli Serebral
Palsi risk oranlarinin yuksek olmasindan bahsediyor. Ama bu veriye bakarak
higbir bilimin insan hayatinin bu denli degersiz olmasini agiklayabilecegini
disunmuiyorum. Cunki benim bu anlatimlarda gérdigum sey sadece medikal
teknoloji ile ilgili bir durum degil, insan onuruna saygiy! hak eden insancil bir

tavirla ilgili.

3.2.1.2. Serebral Palsinin Ne Oldugunu Bilmemek

Serebral Palsi en ¢ok goérilen ¢ocukluk ¢agi engel tlri olmasina ragmen
toplumun birgok kesimi tarafindan bilinen bir hastalik degildir. Burada toplumun
engellilige bakis agisini etkileyen inang ve deger sisteminin rolu ile engellilikle
ilgili sosyal politikalarin rolu kugkusuz 6nemli birer etken. Halk arasinda sik¢a
kullanilan “dogustan engelli” sGylemi engelliligin inan¢ ve deger sisteminin bir
clktisi olarak kabuliuni ortaya koyarken, o engelin tirine ya da
rehabilitasyonuna yonelik bilgiyi 6nemsizlestirmektedir. Bu yaklasim tarzi sosyal
diglanmayi da beraberinde getirmektedir. Arastirmaya katilan annelerin de
neredeyse tamami Serebral Palsi’nin ne oldugunu daha dnceden bilmediklerini,
teshis konduktan sonra bile tam olarak ne ile mucadele edeceklerini tahmin

edemediklerini dile getirmiglerdir.

Simdi ben hastaligin ne oldugunu bilmiyordum. Yani ben hani engelli
olacaklarini hi¢ tahmin etmedim. Ben sadece bu tedavi edilecek bir hastalik
oldugunu diistndigimiz igin doktora hi¢ sorma geregi duymadik...Sonra
biz iste gcevreden falan édrenmeye, Ingilizce sézliiklerden falan bulmaya
calistik. Sonra iste beynin oksijensiz kaldigini, hiicrelerin 6Idiigiind, isminin
de bunun da SP oldugunu égrendik. Oyle yani. (Sardunya)
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Serebral Palsi’yi bilmiyoruz da iste iyi tedavi olursa, iyi sey olursa diizelme
imkéani var, ylrimeyle alakali hi¢cbir sey demiyorlar ama 1,5 yasina girdi
¢ocuklar. Ben dedim ki hocam bu dedim, bu tedavinin bir asamasi, bir
sonlanmasi var mi, stirekli mi olacak, néroloji doktoru dedi ki iste yapilan
tedavilere bagli, cocugun algilamasina bagll ama dedi, zihin olarak iyi
durumdalar dedi. Hani tedaviyi ¢cok ¢abuk kabul ederse ¢ok ¢abuk iyi olurlar
dedi ama ¢ok emek vermen lazim dedi. Tabii ben yine ayni sekilde devam
ediyorum ama o sonucu hi¢ ne merak ediyorum, soruyorum, ne de onlar
bana séyliiyor. Yani, engelli diye bilmiyorum yani (Niliifer).

...n6roloji doktoruna dedim ki SP nedir dedim? Doktor bana tenezziil edip
de cevap bile vermedi. Ondan sonra hareket verdi. Eve gelip bana diyorlar
ki, neyi varmis ¢cocugun? Ben de bilmiyorum ki diyorum SP varmis, sabah
aksam hareket yapacakmisiz... Bize telefon geldi. Ay biz bir heyecan
geldik. Samet orada fizik alacak sonra yiiriiyerek ¢ikacak. Clinki hastaligi
bilmiyorsun, hastaneye giris yaptik. Bir girdim baktim ki Allah''m bagini
tutamayan mi ararsin? Oturamayan mi arasin?. Hastaneye gittim bak séyle
bakiyorum, oradakiler alismiglar bak diyorlar ki ‘Bu yeni diismls, bak yeni
gelmis. Bir seyden habersiz. Ben tekerlekli sandalyeyi ilk orda goérdim.
(Gdil).

Iste ézel egitimler falan hic haberim yok o zamana kadar. Ne engelli bir
cocuk biliyorum. Ne 6zel egitim biliyorum. Higbir sey bilmiyorum. Sadece
tek bildigim engelli cocuk Down sendromlu c¢ocuklar var ya onlar ¢ok
belirgin. Tek ama yani ben béyle engelli ¢cocuk gérdiigiim zaman inanilmaz
béyle sey oluyordum yani. Uziiliiyordum yani... Ama ben gene hi¢ sey
tistime almiyorum ¢lnki SP nin ne oldugunu bilmiyorum yani. Ha béyle
normal ¢ocuk yasitlarindan biraz geri kalir ya hani. Bu kadar mimkidn md,
geri kalacagini hi¢ diisiinmedim yani... (Cigdem).

Engelliligin toplum tarafindan algilanis bigimini icinde yasanilan kiltarin (inang
ve deger sistemi) etkiledigi gerceginden hareketle bizim kultirimizde Spastik

tip Serebral Palsi’'nin taninmasini saglayan Sakip Sabanci ile annelerin nasil

0zdesim kurdugunu Yasemin Hanim’dan su sekilde 6greniyoruz:

Ya séyle bir sey simdi sunu séylim Sakip Sabanci ¢ocuklari hep bbyle
hastalikli acaba neydi diye ¢ok merak ederdim. Hep onu sbéylerim yani
konular gectigi zaman acaba nasil bir hastalik noluyor adam; diinya kadar
param var arabam var ama ¢ocuklarim kullanamadiktan sonra neye yarar
derdi, hani ben merak ederdim nasil bir sey diye kendi basima gelince
o6grendim, kabullenmesi zor mu oldu, oldu (Yasemin).

Kirsal kesimde engelli bireylerin varligini ve algilanis sekillerini ise Papatya Ve

Reyhan Hanim su sekilse aktarmakta:
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Eskiden bilmezdik ama. SP ne engelli ne bilmiyorduk. Vardi bir ¢ocuk
mesela ben kliclikken. Hatirliyorum gimdi artik. Hani 2 3 sene oénce
hatirladim zaten gergi de. Kliglikken ben kbyde biylidim. Sattikgi vardi
kbéyimiizde. Evindiydi. Giderdik kapidan gorerdik. Cocuk otururdu bir tane.
Bir abi. Blyigddii bizden. Hep diz gurar otururdu. Diz (st otururdu.
Biinyamin de &yleydi. Hep dizlerinin Ustiinde. Yasakll. Demek ki diyom o da
ayni Blinyamin gibiymis. SP ymis diyom... Diglarlardi. Sakat ¢ocuk, 6zirlii
cocuk. Oyle bir kenarda otururdu minderin (istiinde. Bizi gorerdi bakardi
bize. Yani demek eskiden bilinmiyomus. Varmis ama evlerdeymis... Sindi
6yle hatirliyorum da. Oyle diyom. Demek ki Biinyamin de bakmasaydik
Biinyamin de 6yle olacakti (Papatya).

Esim cok yani bende c¢ok yikildim diyorum ya engellinin ne oldugunu
bilmiyorsun gocugunun nasil olacagini hi¢bir sey bilmiyorsun. Engelli gocuk
ne oldugunu bilmiyorsun. Eskiden koéylerde vardi yani engelli bile
demiyorlardi, kétiiriim diyorlardi, kbyde bir tane iki tane oluyordu (Reyhan).

3.2.2. Annelerin Psiko-Sosyal Destek Durumlann Ve Bas Etme

Mekanizmalarni

Alan yazin bilgisinin de bize 1sik tuttugu gibi Serebral Palsi tani konma
sureciyle, neredeyse bir omur suren tedavi ve rehabilitasyon sureciyle Serebral
Palsi’li bireye bakim verenler agisindan oldukga yipratici bir stregtir. Hastaligin
bircok fiziksel semptomlarinin yani sira zihinsel ve duyusal da birgok semptomu
olabilmekte. Bu anlamda Serebral Palsi rehabilitasyonu bir ¢ok tibbi bransi bir
arada calismaya sevk ederken, rehabilitasyon ekibinin 6nemli bir pargasi olan
ailenin psiko-sosyal agilardan iyilik hali tedavinin seyrini oldukga etkilemektedir.
Bu surecgte Serebral Palsili bireye dogrudan bakim veren annelerin psikolojik ve
sosyal yonlerden glgclli olmasi engelli bireyin Ustln yararini saglamada Kilit rol

oynamaktadir.

Cinki hayatim tamamen degisti Hem maddi anlamda hem manevi
anlamda ¢ok yalniz kaldim. Yardim eden olmadi. O ylizden de ruh saglhigim
cok bozuktu. Irem ile Gizem'in iste karnini doyurmak, temizligini yapmak,
banyolarini yaptirmak. Bu kadar. Hani es gectigim ¢ok oldu yani(Sardunya)

Kabullenmesi zor mu oldu, oldu. Cilinkii ¢ok zor bir siiregcten gectim strese
girdim Allah razi olsun rahmetli esim bana ¢ok yardim etti kizlarimda
yardim etti, annem ailem arkamda hani kendi ailem arkamdayd..
Kayinvalidem yani onlar destek oldular (Yasemin).
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Yani ilk herhalde eve geldim. Yani béyle boéyleymis dedim ama aglamadim
yani Biisra’da dedigim gibi hic aglamadim. Ogrendigimde Tuba’ da da
aglamadim c¢lnkl kayinvalidemle annem motive ediyordu iste Uziilmeyin
demekle gegti ama Esra da yani ciddi sekilde, simdi bile sey yapiyorum o
gline dbéndugimde, ayakkabilarimi atip seyden c¢ikip acillerde solugu
aldigim glinleri yasadim. Yani ¢ok ciddi bir depresyonu gecirdim.(Menekse)

Sonra ne oldu kiz kardesim de Sungurlu'daydi. Dedi ki ablacigim bu
adam(egi) sana dedi destek vermezse biz de seni batacak miyiz o gocuklar
Bizim canimiz cigerimiz ablamin olmadigi yerde ablama birini birakirsin
birini benimle gétiiriirsiin. Ben de Ankara'ya tasinacagim dedi. Sirf benim
icin geldiler biliyor musun Ankara'ya(Niliifer)

Annelerin psikolojik yonden iyi olmalarini ve slrecle bas etme becerilerinin
gelisimini saglayan en énemli faktér kuskusuz ailelerinden destek gormeleridir.
Uluslararasi alan yazin incelendiginde de bu anneler icin en onemli destek
kaynaginin esleri daha sonra da gekirdek aileleri oldugu vurgulanmaktadir
(Nakamanya ve digerler, 2015). Katilimcilarla yaptigim goérigmelerde aile

desteginin 6nemini bir kez da onlardan su sekilde dinlemis oldum.

Bana en ¢ok babam ve annemin faydasi oldu. Annem ve babamin manevi
destegi oldu. Annem dedi ki kizim ben evdeki ¢ocuklara bakarim sen dedi
bu g¢ocuk icin ne gerekiyorsa yap. Yazin annemin kdyde igleri oluyordu.
Kigin geliyordu ¢ocuklarla kaliyordu ben o zaman hep hastanelerde yattim.
Ben ¢ok ugrastim hani Samet bir an énce ydrisin... Yani onlar bana
manevi olarak yani annem mesela benim evimde kaldi. Yemegimi yapti.
Obiir cocuklarima bakti ben hastanedeyken. Onlar bana hep manevi olarak
mesela evimi temizledi falan. Samet'i hani ¢ok seviyorlar ama onlar hani
Samet igin yapabilecekleri seyler degil. Ama mesela ben ameliyat oldum.
Samet'e annem bakti. Onun banyosunu yaptirdi. Ona bakti yani.(GUil)

Annem babam ¢ok destek oldu her yénden hem maddi hem manevi destek
oldular bana. Ablam é&ylesine ¢linki ablamin durumu daha iyiydi yani ne
materyal gerekse &6zel egitim icin sunu alacan bunu alacan evde sunu
calistir dedigi zaman hemen ablam kargoyla aliyordu génderiyordu. Onlarin
¢cok destegi oldu.(Gelincik)

Yanimda oldugunu hep hissettirdiler. Yani benim ¢ok yikimdi aldilar. Yani
diyorum ya hani iste esim ¢alismak zorunda, dlikkani birakamiyor, isleri gok
stikiir ¢cok gtizel igliyor diikkan.... Sen dikkani biraktiginda mdgteri ona
gére dicek ya bu adam geliyorum yokum c¢linkl iginin basinda olmayan
insanlar...(Begonvil)

Annemle babam zaten benim birinci seyimdi yani onlar hep ben olmadigim
zaman blylk kiz onlara giderdi kalir, yani seyi onlar bakt.. Yagmur
hastanedeyken hep onlar ilgilendi. Hani benim ailem tarafindan herkesten
destek gérdiim ben (Yasemin).
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Kendi kok ailesi yaninda esinin ailesinden de destek gormek bu anneler igin
oldukca onemli. Ataerkil toplumlarda erkek egin ailesi ile yasama deneyimini ve
Serebral Palsi’li Cocuga Sahip Annelerde Toplumsal cinsiyet rolleri boluminde
daha detayh ele alacagim ancak bu konu aile destegi ile de yakindan ilgili

oldugundan kuguk bir kesit olarak burada da isleme gerekliligi hissettim.

Bir de sey de c¢ok 6nemli. Anne ve babanin kabul ederek almasi yani
kayinvalidem kayinpederim gercekten el (stiinde tutarlar beni yani
cocuklari olmadan &nceki Oncesi ve ¢ocuklar dogduktan sonrasi
kayinvalidem kesinlikle bana hani bir laf sbylesin etsin simdi annemle
babam benim 5 sene evvel babam, annem de 3.5 sene oldu, yani list liste
vefat ettiler. Mesela kayinvalidem kacg senelik komgularini birakti sif bana
destek olayim diye evim merdivenliydi asansérlii bir eve gecti. Hani
Menekse bunu almasin annesinin yoklugunu aratmayayim yani hani
kimsenin yapamayacagdi fedakarliklari yaptilar. Yani hem glg¢lii aile baglari
glclii esleri yani belki kayinvalidem kayinpederim bana séyle béyle dese...
(Menekse).

Cok agladim o zaman. Sadece sunu hatirliyorum. Gayinbabama dedigimi
hatirhlyorum. Zaten hep aghyordum. Gizimi dogum ettim, yliriimliyo
Biinyamin. Agliyodum zaten. Gayinbabam dedi ki 7 sene olmadi ya benim
cocuk eskiden hi¢ yoktu dedi niye agliyon gelin dedi. Bana bdéyle dedi
(Papatya).

Yok Oyle destek olup sahip ¢ikacak mesela hi¢c kimsemiz olmadi. Bir
dedemiz yardimci oldu hastane falan ikizlerin dogdugunda Bedirhan
ameliyat oldugunda hastaneye yatti. Dedesi bakti dedesi ilgilendi. Bir
dedemiz yardim etti yani dededen bagska hi¢c kimseden ne kendi tarafimdan
bir destek gérdiim ne de esim tarafindan yani gériimcelerimden olsun..
Bedirhan ameliyat oldu seyde numunede abime séyledim o zaman
Anafartalar da ¢alisiyordu ¢ocugun yanina gelmediler (Reyhan).

Reyhan Hanim’a benzer durumda ne kendi ailelerinden ne de eslerinin
ailelerinden destek géremeyen anneler, bunun eksikligini nasil hissettiklerini su

sekilde aktardilar:

Ogrendiler onlar da zaten. Ogrendiler ama hep bir seydi béyle. Hani
gidiyorsun gidiyorsun higbir sey olmuyor. iste daha yiiriimedi mi, daha
doktor ne diyor. Ne zaman yiricek, ne zaman konusacak... Sey dedi bir
terapistle konusmustuk okula gelen bir terapistle. Engelli ¢ocuklarin
annelerini ilk terk eden kendi anneleriymis. Bizde de ben de onu yagsadim.
Gergekten b6yle. Hep kayinvalide deriz ya hani. Kayinvalideler terk eder,
iste yardim etmez. Acgik¢asi bana zaten hicbiri yardim etmedi de. Ne
kayinvalidem, onlar hep benim glglli oldugumu diisiindiler yani. Bana
hicbir sekilde destek olmadilar. Ben hep kendi bagima, kendim ayakta
durdum... Annem ¢linkii ¢ok soguk. Sevgisini ¢ok belli etmeyen. Higbir
sekilde sana destek olmayan. Olmadi annem. Hi¢ destek olmadi (Cigdem).
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Cdnki ilk gocugum oldugu igin baya giizel bir duyguydu yani zannettim
herkes bu kadar sever gsey yapar ama benim kadar da ilgilenen hi¢ kimse
olmamistir sabahlara kadar kayinvalidem uyurdu o zaman gecekonduda
oturuyorum sobali ev yani hi¢ kayinvalidem demedi ki hadi bir kerede ben
tutayim da sen uyu yani bir yarim saat olsun yani o zaman saglikliydi
kucadina alip gezdirebilirdi...Obiir gériimcem gelirdi onlarin ¢cocuklari falan
geldigi zaman bayramda onlara harglik verirdi ya ayni evin igindeyiz tamam
benim ¢ocugum engelli olabilir ylriimeyebilir ama ona harglk verirken
benimkini de ayirma benimki de senin torunun (Gelincik).

Aile desteginin yani sira, eslerin destegi de suphesiz olduk¢ga 6nemli. Ancak
eslerin (yani babalarin) ¢ocuklarinin Serebral Palsili oldugunu 6grenmeleri ve
bas etmeleri bagh basina caligsiimasi gereken bir konu. Erkeklerin ataerkil
kodlara bagl olarak bu suregle bag etmek adina; aile hayatindan uzaklagmalari,
hayatlarina bagka kadinlar girmesi, alkol, kumar gibi zararli algkanliklar
edinmeleri, cocugun tum bakimini anneye birakmalari annelerden dinledigim
donelerden birkagi sadece. Ancak benim burada ele aldigim nokta bu sirecte

babalarin tutumlarinin anneleri psiko-sosyal yonden nasil etkiledigi.

Clnkii cok zor bir siiregten gectim strese girdim Allah razi olsun rahmetli
esim bana cok yardim etti kizlarimda yardim etti annem ailem arkamda
hani kendi ailem arkamdaydi. Kayinvalidem yani onlar destek oldular. 4 ay
Yagmur’'u ben evden disari ¢ikarmadim bir odanin iginde tuttum ¢linkii
mikrop enfeksiyon almamasi lazimdi... Esim ¢ok kabullenmedi benim
kizimin bir gseyi yok dedi...ev iginde bana yardimci oldu yemek konusunda
ben ¢ocukla ilgilendim o eve aksam erken geldiginde yemegdi yapti. Yani
sey yapti hafta sonu blyiik temizligi beraber yaptik diger seylerde o
konularda hicbir gikayetim olmadi yani. Ama onun Yagmur'u hani
ilgilenmesi falan sevmesi ¢ok seydi yani. (Yasemin).

Meslegine gercekten ¢ok asik bir insan. Bu siire¢ zarfinda beni ¢ok ihmal
etti. Irem’le Gizem dogduktan sonra. O kabullenemedi yani biraz isyankar
davrandi iste neden benim basima geldi? Neden ben bu kadar giinahkar
miyim bdyle ¢ocuklari iste rabbim bana nasip etti diye. O kabul etmekte ¢ok
zorlandigi igin kendini alkole verdi. Disari hayati basladi. Meslegini icra
ediyordu. Hafta sonlari arkadagslari ile beraber gezmeler, bizimle vakit
gecirmesi gereken yerde tam tersi arkadaslariyla disarida alkol almayi,
gezmeyi tercih ederdi (Sardunya).

...O arada ilgilenemiyor da. Fizigini ben yaptiriyorum, haberdar degil. Onun
derdi glict is, o izin almasin, is istemesin ama isine gitsin gelsin evdeki
stire¢ devam etsin. Her sey yapilsin (Kasimpati).

Ya benim yanimda olmasi her seyde yanimda yani. Iste hastaneye giderim
yanimda. Hastanede yatarim yanimda. Ondan sonra ¢ocugun 6zel mesela
bir seye gétiriilmesi gerekir burada arastirirrm ben. Hemen direk gelir
gotiriir. Hareketlerini yaptirir. Evde 6devlerini yaptirir. Mesela ben gitmem
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6zel egitime gétirir. Buraya gelir bana yardim eder. Yani yanimda
oldugunu her sekilde gbsteriyor... Beraber temizlik yapariz. O sipliriir ben
silerim. Camlari siler kapilari ben silerim. Ev temizliginde bana yardim eder.
Ondan sonra beraber gideriz alisverise. Dodal olmasi gereken her seyi
beraber, beraber kayinvalidemlere gideriz, beraber annemlere gideriz, yani
gezmeleri, eviere gitti§imiz zaman beraber gideriz (Cigdem).

Annelerin bas etme sureglerine dnemli bir katkisi olan grup destegi, anneleri en
az aileleri ya da esleri kadar etkilemis. Hatta bircogunu silkeleyip yeniden
hayata baglamis. Alan yazina gobre grup dinamiklerinin iyilestirici gucu grup
terapisinin en temel noktasi (Aktas, 2001, 24). Annelerin fizik tedavi ve 6zel
egitim sistemine dahil olmalari onlarda “yalniz degilim, benim gibiler var”

duygusu yaratarak bir bas etme stratejisine donusmus.

Bakin simdi ben sadece Ferhat zannediyordum engelli hani. Tirkiye’'de
engelli yok, benim beynim bdyle ya. Bir tek Ferhat var. Ben varim, evim vatr,
arabam var bu kadar 4 tane sey. Okula basladiktan sonra baktim ki
kendine gel dedim bir tek sen degilmissin, sen neden intihar ediyorsun,
baktim ikizleri olan var (glzleri olanlar egi birakip gidenler var ondan sonra
tamam ben 6zelim ben bunu hak etmisim dedim (Lale).

Cunku goériyorsun. Gérdlikge oraya gelen cocuklari gordiikge o annelerle
paylastigimiz seyler ¢ok 6nemli. O annelerle paylastiktan sonra ben
kendime geldim. Gergekten benim ilgilenmem gereken iki tane ¢ocugum
var ve ihmal etmemem lazim. Bu sefer de zaten esimle aram ¢ok agilmaya
basladi. Onlarin bana c¢ok ihtiyaci oldugunu fark ettim. Irem’le Gizem’in
¢lnkd altlari  bezleniyor, konugsamiyorlar, yirliyemiyorlar dlsinsenize.
Bana bagimli, ben bakmak zorundayim ondan sonra ézel egitime gittikten
arkadaslarla paylagtiktan sonra kendimi daha iyi hissettim (Sardunya).

Ama benim ilk Yeni Dogustayken ben béyle sey giderdim bir késede
dururdum herkesten kacardim ilk. Kligclik bir odada ondan sonra o zaman
iste simdi dernegimizde kurdugumuz arkadaglarimizdan Siiheyla gelip o
clkarmisti beni sosyallestirmisti sonra hosuma gitti o sohbet ayni kaderi
paylasmak konusmak falan sigara odasi vardi daha benim béyle kafa
yapimda anlastigim kisilerde hepsi sigara igiyorlardi. (glliiyor) sigara
icmeye ama alerjik aslinda orda hani ¢ikip ondan sonra nefes alamiyorum
béyle oyle byle arkadaglarim Oyle oldu iste dedigim gibi gercekten evli bir
esim arkadasim siyaseten bulundugum yerdeki arkadaglarim oldu
(Menekge).

Serebral Palsili Cocuklar Dernedi'ne ile tanigsmalari ise annelerin hayatinda
baylk degisimler yaratmis. SERCEV’in bluyUk c¢abalariyla yapilan Gékkusagi
Okulu Ve Engelsiz Yasam Mesleki Teknik Anadolu Lisesi bir taraftan ¢cocuklarin
egitim hayatindan soyutlanmamalarini saglarken diger taraftan c¢ocuklariyla

beraber her glin okula gelen anneler igin bir dayanigsma grubu olusturmus.
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iste 0 okulu da SERCEV yaptirdi ya o okulu Gékkusadi. Oraya getirdik
gocugu sonra tabi arkadaslar dediler sen SERCEV'e (liye oldun mu? Ben
dedim SERCEV ne ki ben bilmiyorum dedim. Uye ol dediler o zaman her
seyden haberin olur dediler lye olduk. Iste Samet simdi koroya gidiyor
orda. Veliler koro kurduk biz énce igte anneler babalar karisik... Evet
aslinda biz gergekten biz kendi ortamlarimizda derdimiz kaderimiz bir
oldugu icin gercekten birbirimizi ¢ok iyi anliyoruz. Digaridakiler bizi bu kadar
anlayamiyor yani gercekten anlayamiyor (Glil).

Hep sey oldu hani okulda hep paylasildi hep arkadaslarim. Hep paylastim
yani. Sikintilarimi  6yle ¢ok igcime atmadim acikgasi, arkadaslarimla

paylastim (Cigdem).

O iki sene boyunca slirekli internetten SP, iste ne elime kitap ge¢se SP
nedir nasil olur tedavisi nedir, biitiin seyi hani kafayi bunlarla yemistim.
Ondan sonra tabi engelli ailelerle farkli bir ortama girmek, orda farkli bir
seyler yapmak bana ¢ok iyi geldi. Ondan sonra oraya girmekle beraber
sosyal bir ortama girmekle beraber aktivistligi 6drenmeye basladim,
savunuculugu 6grenmeye bagladim...hak savundukga bir seyler yaptikga
daha kendimi motive etmeye basladim. Bu motivasyonum g¢ocuklarima da
yaramaya basladi. Clinkii mesela dernek kurulunca bdyle ¢ok basarili SP
bireylerle tanismaya basladik. Sonra onlarin ailelerinin hikayelerini duyunca
hi¢ pes etmediklerini (Menekse).

Bu annelerin tamamina yakininin profesyonel destege ihtiya¢g duydugu ancak
psikolojik danigma merkezlerinin Ulkemizdeki yayginhginin yetersiz ve devlet

desteksiz olugu anneleri bu sistemin disina itmektedir.

Gitmeyi ¢ok dislindliim. Clinkii ben ne kadar iyi olursam cocuklarima o
kadar faydali bir anne olacagimi biliyorum. Hep kendimi frenledim. Hep
kendimi iyi hissetmeye ¢alistim ama Irem’le Gizem beni hep aglarken hep
tziltirken hep bu gekilde gordii. Farkindayim bazi seylerin ama ne zaman
bulabiliyorum ne kendime ayiracak zamanim var. Bilmiyorum ya boslukta
gibi bir seyim. Sadece irem ve Gizem, Hasret, Buse (Sardunya).

Duyum’daki(6zel editim merkezi) psikologla konustum, artik tikandim ya
olmuyor, gitmiyor, psikolojim iyice bozuldu. Ev, okul, ézel egitim, ev okul,
ozel egitim bu lggende dbniiyorum. Bbyle déniyorum, eve gel yemek yap,
temizlik yap, ev, okul li¢ sey... Bi de evde Mertin hirginhigi, konusamiyor,
sinirliligi... Oraya qittigimiz siirece, egitime gittigimizde hep ediyorduk. Ama
ayrildik o 6zel egitimden. Fizik tedavi doktorlari yok onlarin, Mert fizik tedavi
alamadigi igin mecburen biraktik yani yoksa biz kendi istegimizle, yoksa
cok glizel bi 6zel egitimdi, Mert’e de ¢ok faydasi olmustu (Kasimpati).

Buradaki velilerin eminim hepsinin birer psikologa ihtiyaci vardir ya da
psikiyatra (Gelincik).
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Hastanelerin Psikiyatri polikliniklerine bagvuran anneler ise ila¢ tedavisi ile

sureci atlatmaya galismaktadir.

Depresyon, énce Selectra’ya basladim 2 sene Selectra’yr kullandim ondan
sonra Selectra’yi birdenbire biraktim kendim. Dlizeldim, sonra Yagmur
ameliyat oldu ameliyat oldugu zaman tekrar bir stres bunalima girdim. Beni
cok felaket yordu bazi seyler. Evde atlatmaya calistim eski ilaglarimi
kullandim fayda etmed,... 2012-2013’te. Xanax’a basladim 6 ay kullandim.
Daha sonra Yagmur’a tip fakiiltesin de psikiyatri doktoru... Hanim var, ona
gétirmistim goérismek icin Yagmur'da baya bir seydi, o dedi ki o arada
agiz kurulugu falan yapiyor ilaclar onu kullanmaniza gerek yok dedi. Prozac
iyi geliyor yani bir sikintim yok... Bir kerede esim vefat ettiginde herhéalde
baska bir doktora gittim (Yasemin).

Evet gidiyorum ben psikiyatriye gidiyorum ben ayda bir kez gidiyorum
(Lale).

Yukarda bahsi gegen destek sistemlerinin yani sira bizim hayatimizda siradan
bir sey olan ancak annelerin hayatini kolaylastiracak bazi faktérler de var.
Ornegin araba kullanmak bizim hayatimizda oldukga siradan bir beceri olsa da
bu annelerin araba kullaniyor olabilmeleri onlarin hareket etme 6zgurlGgunu
onemli oranda etkilemekte. Zira tekerlekli sandalyeyi dahi kullanamayacak
durumda olan ¢ocuklarini surekli fizik tedaviye goétirmeleri, saglik kontrolleri igin
hastaneye gitmeleri ya da en basitinden alig-verigse gidebilmeleri araba

kullanabilmeleri 6lcisunde kolaylastirmaktadir.

Araba kullanmayi zaten egim bana hicbir gseyi saklamaz, hep beni
destekler. Hani olsun ister. Alperen’le gidemeyecegdim noktalar olusmaya
basladiktan sonra araba kullanmayi égrenicem dedim. Ogrendim. Aldim
ehliyetimi(Cigdem)

Rahat edebilecegim kadar olsun diyorum. Arabam olsun mesela. Cok
zorlamiyorum. Egim getirip gétiiriiyo ama olsa daha iyi olurdu. Arabam olsa
fizigi fazla aldirirdim Biinyamin’e diye disiiniiyorum mesela. Istiyorum
(Papatya)
Serebral Palsiyi 6grenme surecinde Gelincik Hanim ve Papatya Hanim’in
cocuklarinda zihinsel engel olmadigini 6grendiklerinde rahatladiklarindan
bahsetmistik. Benzer bir durum Uguzleri Serebral Palsi’li olan Menekse Hanim
icin de bir bas etme yontemi, bir kazang olarak karsimiza ¢ikmakta. Arabistan

da Serebra Palsili gocuklarla ¢alisan Sanaa Madi (2014) de tezinde benzer bir
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durumdan bahsederek, Arap annelerin de Serebral Palsi’'li gocuklarinin, zihinsel

engelli oldugunu reddetme egiliminde oldugunu ifade etmis.

Ama tabi zihinsel olarak bir kayiplari yok. Ugiiniin de iletisimi gayet iyi her
seylerini anlatabiliyorlar Esra Tugba suan (niversiteye gidiyorlar. Gayet iyi
basarili béliimlerdeler ikisi de. Hani yapabilecegimiz gelebilecegimiz engelli
durumlariyla en iyi yere geldik. Belki o yiizden bana da ¢ok agir bir yiik gibi
gelmiyor (Menekse).

Bazi anneler Serebral Palsiyi ilk 6grendiklerinde yasadiklari psikolojik buhranla
nasil bag edeceklerini bilememig, kendilerini dis dunyadan soyutlayarak iginde
bulunduklart durumdan kurtulmaya calismiglardir. Aslinda bu sure¢ yas
surecinin de iginde yer alan sok ve inkar sdrecine benzer olarak
degerlendirilebilir ve annelerin bu siregte psiko-sosyal yonden desteklenmeleri

oldukg¢a 6nemlidir.

Ug ay hi¢c kimseyle konusmadim. Ne karsi komsuyla, ne kimseyle... En
sonunda artik annemlere séyledim. Onlar yanima geldiler, ondan sonra iste
yapilmasi ne gerekiyorsa yapalim falan dediler, fizije baglayalim... Iste bi
doért bes ay sonra. Biz iyice kendimiz kabullenmistik o duydugunda ama
ben o lg¢ ay duvarlarla konustum diyebilirim, hep duvarlarla konustum.
Kendi kendimi tedavi ettim ya. Sabaha kadar oturuyordum mesela camin
oniinde, glndiiz de uyumuyordum, gece de uyumuyordum, oturuyordum
bos bos é&yle bakiyordum sadece, 6yle bekliyordum. llk énce fizige
gétirmedim zaten. Baglamayacagim dedim, baglamadim. Ondan sonra
dedim sen ne yapiyorsun yani kime kizip da ne yapiyorsun? Yine sen
cekeceksin. Ondan sonra fizige basladik (Kasimpati).

Biz 6 yasina kadar hicbir yere gitmedik ¢linkii psikolojimiz bozuktu. Benim
¢ok bozuktu intihar egilimlerinde falan bulundum... Ya disindim, intihar
ettim. Kendimi zehirledim... cami kirip iceri girmeselerdi... Cocuklari eltime
birakmistim. Intihar edecedim ya, (giilerek) cocuk akli. Onlari da emniyetli
bir yere birakiyorum, bir de demisim Gamze, Gamze demigim bir sey
olursa Ferhata iyi bak diye. Yani bakar mi benim gibi? Mimkiin dedil.
Simdi ¢ok pismanim ben nasil béyle bir sey diistinmiisiim (Lale).

3.2.2.1. Bas Etme Yontemi Olarak inang

Engelli bir gocuga sahip olan ailelerin yasamlari boyunca yuz yuze kaldiklari
stresle bas etme yollarindan biri, belki de en énemlisi, o ailenin inang ve deger
sisteminin engelli bireyi nasil tanimladigi ile ilgilidir. Alan yazinin (Madi 2014)

da bize soyledigi gibi 6zellikle Musluman ulkelerde, engelli gocuga sahip aileler
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bu durumu, verilmesi gereken bir sinav olarak degerlendirip, i¢csellestirmektedir.

Benim arastirmama katilan anneler ise kendi sureglerini su sekilde ifade ettiler:

Biliyor musun o Ferhat’'in hani nasil bir sinav oldugunun farkindayim. Bu
sinavi kazanmak istiyorum. Ve biliyor musun, su an ¢evremdeki insanlar
¢ok iyi... Clnkd sinavin farkindalar ve bana ¢ok destekler. Bazi (izgin
olunca abla sagmalama diyorlar namazini kil kalk dua et ne giizel evinde
bir melek var, bir glizel sinavin var diyorlar (Lale).

Ben sabah 6°da doguma gittim 1’e kadar bana sanci verdiler. Olmayinca
acilmayinca sezaryene aldilar yani ben bir iki giin beklemedim evde
durmadim yani hemen gittim. Annem kiz kardesimi kdyden Sungurlu’ya,
Sungurlu’dan Ankara’ya getirmis bundan 36 sene &énce, kéy yerinde ¢ok
ugrasmiglar yaptirmaya hi¢ bir sey olmamig. Yérikliye gelmis orda
Sungurlu’da ugrasmiglar Ankara’ya gelmis. Eee ona higbir sey olmamis o
kadar eziyet ¢cekmis ¢ocuk normal dogmus. Ben sabah 6°da gittim 1’e kadar
sanci ¢ektim. Olmayinca sezaryene aldilar yani. Allah’tan geldi dedim yani
baska yapacadgim hicbir sey...(Reyhan).

Iste nerden bilecektim. Ben de Allah tarafindan deyim. Gaynanam der ki
ben der gaynim ikiz olmus gaynim. Ikizinin yani sey girpin igtim der. 5- 6
tane ictim girpin hamilelikten ddgsiinler ¢cocuklar. Disiin ¢ocuk digsiin diye
girpin icmig. Olacak yine oluyor diyor... Ama sunu da diyorum dertsiz higcbir
kul yok. Benimki de Blinyamin. Herkesin yaninda bir sey var benim de
Biinyamin. Can saglgi versin rabbim diyorum..(Papatya).

Yani isyan da etmek istemiyorum, bunu arastittirdim, sonra durmadan
neden neden deyince tekrar ¢ocugu arastirmaya aldilar. Doktorun biri dedi
ki bak dedi hi¢bir seyimizde bir sorun ¢ikmadi, yani akraba evliligi yok, bir
rahatsizligimiz yok, genlerden gelen bir sey yok... dedi ki sen artik nedenini
birak bunun dedi, tedavine bak... dogumum da ¢ok rahat oldu, &blr
gcocuklarimda mesela ortanca ¢ocugumda kordon baglanmigti, bir dakika
mosmor nefes alamadi, 6ldii zannetmislerdi...olsaydi onda onu bahane
edecektim ama bunda dogum c¢ok rahat oldu her seyi mikemmeldi..
rabbimden gelen bir sey... onu ilerde o da bana bir sinav diye disiindim
Slkdirler olsun yani éyle... Kurmuyorum plan yapan rabbim var yani bunda
da vardir bir hayir. (Simbilil).

Katihmci annelerin, gocuklarinin engeline adaptasyonunda inanglarinin ne denli
etkili oldugunu gormekteyiz. Annelerin kadere ve onlarin sdylemiyle Allah’ a
teslim olmalari, engelli ¢ocuklarindan dolaylr kendilerini “segilmis” olarak
nitelendirmelerini ve c¢ocuklarinin onlara verilmis bir mukafat seklinde
degerlendirmelerini beraberinde getirmistir. Bu sonug sadece benim
gorustigum annelere 6zgu bir durum olmayip Suudi Arabistan’da Serebral
Palsi’'li cocuklar ve anneleriyle ¢alismis olan Sanaa Madi(2014)’ nin de tezinde

de ortaya konmustur.
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Bak mesela tamam o 6yle olmusg olabilir ama bu bir kaderdir yani. Kaderde
olmasa bdyle olmazdi. Yani kadere kazaya da inanmak lazim... Clinki yani
bir cocuk mesela morariyor, nefes alamadigi da oluyor ama mesela ¢ocuga
bir sey olmuyor. Demek ki bunda olacak oldu yani... Yani Allah bizi 6zel
se¢mis diye disiniyorum. Saglikl bir ¢ocugu olan anneler hani bize
disardan garip bakiyor biliyor musun? Hani nasil yapiyorsa diye. Ama béyle
bir ¢ocukla yasamak bizim icin bir sans bir ugur. Disaridan bakan bize
farkli bir gbézle bakabilir ama mesela biz diyoruz ki iyi ki boéyle bir
gcocugumuz var (Glil).

Hani bilmeden bana diyorlar ki senin aslinda Lale, ilk ¢ocugun engelli olsa
seni anlardik hani bilingsiz biriydin derdik ama ilki saglikli ikinci neden? E
be geri zekali diyorum. ilk cocugu demek ki rabbim béyle istedi denedi bakti
ben kaldirabiliyorum ¢lnkl o da epilepsiydi bakti ki ben kaldirabiliyorum e
geri zekali sana ne rabbim sana mi soracakti, Rabbim bana bu engelliyi
vermisse ikincide de (glinciide de verir yani (Lale).

Bu nasip, kader yani. Eger kaderimizde varsa, yasayacagimiz seyler varsa
bu olacak. Bu herkesin basina nasil bir geyler geliyorsa bu da benim
basima geldi. Miicadele etmeye ¢alisiyorum yani (Cigdem).

3.3. TOPLUMSAL GERGEKLERIMiZ

Arastirmanin kuramsal kismini yazarken anneligin toplumsal cinsiyet rolleriyle
de sekillenen bir yonu oldugu ve ¢ogu kez toplum iginde kadinin ancak anne
olarak deger go6rdigu vurgusunu yapmistim. Katilimcilarla yaptigim
gorusmelerde, onlardan annelik hikayelerini dinlerken tahmin ettigim gibi
kadinlarin ataerkil dayatmalarla da micadele etmek zorunda kaldigini gérdim.
Bu kultdr iginde kadin olmanin zorlugunu zaman zaman iliklerine kadar
hisseden biri olarak, onlarin bu paylasimlarina bu arastirmada yer vermeden
gecemezdim. Annelerin kendi kok ailelerinde baglayan “kadinlik cilesi”
evliliklerinde de artarak devam etmis. Baba baskisindan kurtulmak icin hig
tanimadigi bir adamla sirf baska yerleri gérebilmek ve gezebilmek icin evlenen

Kasimpati'nin hikayesi oldukga yurek burkucu.

Mesela hani ben o kadar c¢ok siki yetistim ki. Benim erkek arkadasim
olamazdi, ben erkeklerle konusamazdim. Dedigim gibi herhalde o bana
etken oldu ¢linkii su cazip geldi sanirim il digina ¢ikacagim, il il gezecegim,
tayin olacagim. Farkli bir ortamda, meslegi herhalde cezp etti. Cokta cezp
edici bir meslek degilmis aslinda (Kasimpati).
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Evlendikten kisa bir sure sonra aci gercekle yuzlesen Kasimpati, esinin erkek
¢ocuk sevdasi yuzunden ilk gebeliginde bebegdinin cinsiyetinin kiz oldugunu
esine soyleyememis, bu nedenle c¢ok sikintili bir gebelik gecgirmis. Bu da
yetmezmis gibi kizi dinyaya geldikten sonra bile kizini kabul etmeyen baba
higcbir zaman kizina sevgi gostermemis, ona karsi babalik rolinl yerine
getirmemis. Gozyaslar icinde hikayesini anlatan Kasimpati Serebral Palsi’li

cocugunun gebelik surecini ise su sekilde aktarmaktadir:

Kiz mi olacak, oglan mi olacak? Kiz mi olacak, odlan mi olacak? Nasil dua
ediyorum; Allah’im diyorum bak gliciine gitmesin, - inanir misiniz her gece-
benlik bir sey yok diyorum, ébir ¢ektigimi bunda da ¢ekmeyeyim, oglan ver.
Ama her gtin her giin. E béyle gerile gerile gerile sekiz aylik falandi ¢ocuk
karnimda béyle bikilmeye, camasir gibi sikilmaya basladi. Geriliyordu
geriliyordu sikiliyordu, geri aciliyordu. Benim stresim ona da yansiyor.
Anneme dedim ki, anne bak dedim gercekten ben hig iyi degilim, bu dedim
kiz olursa bu eve barka girmez. (anne) Olmaz insallah olmaz insallah. izne
gidecediz Kayseri'ye, cinsiyetini 6grenecediz. Ozele gidiyoruz doktora gittik.
Doktora gidecegiz ertesi giin de izine gidecegdiz. Gittik muayenehaneye
doktor yok, evine gitmis. Ondan sonra sekreterine dedi ki; arayacaksin, o
doktor buraya gelecek, biz cinsiyetini O6grenecegiz. Ona gbre yola
¢clkacagiz. Kizsa yola ¢ikmayacagiz biz. Erkekse cikacagiz. Doktor arandi
geldi, muayene etti beni. Direk sordu, muayeneden Kkalktik, masasina
oturduk, hocam cinsiyeti ne dedi. (doktor) ilk ¢ocugunuz ne dedi. Ben de
kizimiz var bi tane dedim. Haydi, gbziiniiz aydin dedi ona arkadas geliyor,
bi kiziniz daha olacak dedi ama bizimki sapsari oldu. (agliyor) Ben kiz
oldugundan korkmuyorum, ben de ondan, o ne yapar... (Kasimpati)

Esi yine asker olan ve esiyle severek evlenen Sardunya Hanim’in hikayesi de

Kasimpati'dan pek farkl degil.

ik g¢ocukta...yani mesela g¢ocudumuzun cinsiyetini égrenecediz devlet
hastanesinden. Doktor cinsiyetini séyledi kiziniz olacak diye. Bana tepkisi
su oldu. Sen burada kal. Evet hep sustu kagti yani. Yani ailesinden de
béyle gérmis ve erkek cocugu hastasi. Anlatamam size (aglayarak)
(Sardunya).

Cocuk yasta annesinin zoruyla evlendirilen Lale Hanim ve annesinden hep
ayrimcilik géren Papatya Hanim ise, kok ailelerinde erkek kardeslerin daha
onemli oldugunu ve kendilerinin ne kadar degersiz hissettirildiklerini su sekilde

dile getiriyor:
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Annem bize karsi sertti, annemi ¢oh sugluyorum gsimdi su an. 2 kiz 1
oglandik. Kliglik kardesim sonradan oldu, ben 13 yagsindayken oldu kii¢lik
kardesim. Obiir biiyiik kardesim, odlan kardesim, 3 yas aramiz var annem
bizi ¢ok hala séylerim inek gahmis galiba kardesimi ben 3 yasindayim 3
yas aramiz var ikimizin, ben altiysam o da (¢ yasindaymigtir. Ben
yediysem o da bes yasindaymistir. inek gahti annem bada gizdi sen
cocuga niye bahman belki vurdun ona bilmiyorum, bunu hatirliyorum
annemin baga gizdigini...3 yas aramizda var yok, 6yle. Ondan sonra bi de
hep ayrimcilik yapardi, o oglan siz kizsiniz...(Papatya).

Keske bilseydim diyorum yani(Anne olmaktan bahsediyor). O konuda
pismanligim var. tamam, kliglikken evlendim ama keske bilseydim hi¢ mi
televizyon izlemedim? Gergi televizyonumuz yoktu bizim galiba. Hi¢ mi bir
ama bizde yoktu bitanem yani béyle aile sohbetlerine karisamazdik &yle bir
sey yok bizim ailede bliylikler gelince sen cekilirsin. Onlar sohbet eder ¢cay
icer eglenir sen duymazsin g¢ayini yapar yemedgini yaparsin mutfaktasin
bilmiyordum yani bliyiik oglumda bu pismanldi yasadim ama kiglk
ogluma yettigimi diisiiniyorum ¢link(i onda biraz biyiimiistim (Lale).

Evlendikten 10 yil sonra tip bebek tedavisi gorerek ikizlerini dinyaya getiren
Nilifer Hanim ise tedavi strecinde sorunun hep kendisinde arandigini ancak
esinin problemi ylizinden gocuk sahibi olamadiklarini ve bu sureci su sekilde

anlatmakta:

Séylemistim ben, kendisi kabul etmedi. Ya... Iste biliyorsun, erkeklik gururu
hep kadina ydénelir ya éyle seylerden. Defalarca dedim, gitmedi. Sag olsun,
Hacettepe’de bir doktora gelince, yagsh bir doktordu, o dedi ki, hep kizimiza
ybnelik tedaviler uygulanmigs dedi, peki sen hi¢ gbérdiin mi dedi. Hani birinin
séylemesi, daha erkek igin etkili... Tepkiler hep banaydi hocam...
Algilamak da o kadar zor ki ben de artik hic 6nemsemiyordum. Kim ne
derse diisiinsiin. Iste diyorlardi, Niliifer ameliyat oldu, ¢ocudu yoktu, gocuk
tedavisi gériiyor. Tabii ogullari igin hi¢ kimse bir sey demiyor ama o doktor
oyle dedikten sonra esimi ameliyat etti, damar gevsemesi ¢ikti, bir siir(i
sorun ¢ikti, oraya tikanip kaliyormus iste spermlerin hiicreleri 6liip, seyler
orada éliip kétiiler digari gikiyormus mesela.. Once bu tedaviyi gérmen
lazim dedi doktor, ameliyat olacaksin, alti ay iyi ila¢ kullanacaksin, ondan
sonra dedi, tlip bebekle dedi. Aynisini yaptik iste. Birinci denemede olmadi,
ikinci denemede oldu yani (Niliifer).

Arastirmaya katilan annelerin birgogu evliliklerinde mutsuz olduklarini ancak
c¢ocuklarinin engeli ve ekonomik 6zgurluklerinin olmamasi nedeniyle boganmay!
cok istedikleri halde, evliliklerini devam ettirmek zorunda kaldiklarini ifade
etmekte. Ailelerinin, kadinin bogsanmasinin hos karsilanmadigi dusincesiyle

onlarin 6nune bir engel daha koymasi ise durumu daha da garesizlestirmekte.



Biisra(kizi) dedim ya, biraz 6nce de anlattim bir olay olmustu, izine gitmistik
bosa dedi ya bosa, yeter artik. Cekilir gibi dedil. Annem orda énlime gegcti,
he bogasin, engelli gcocukla kalsin ortada. Beni daha ¢ok annemler bagladi
biliyor musunuz? Olur mu Kasimpati bosanmis densin.... Nasil dénersin
oraya olur mu? Onlara ne derler? (aglayarak) Ama simdi babam ne diyor
biliyor musun? Sen nasil gekmissin bunu diyor. Simdi diyor. Dedim yeni mi
akliniza geldi. Ya simdi mi akliniza geldi bu? (Kasimpati).

iste onlar Yozgat'in topraginda hani bir yere gelin gittin mi geri dénemezsin
diye distindrler. Bu bizim yavrumuz niye béyle yapiyorsunuz demezler.
Benim ¢ocugum erkek olsun kiz olsun Allah’a bliyiik sbylemek istemiyorum
da benim kocam c¢ok sorunluydu mesela. Bu c¢ocugun hastaligini
odgrendikten sonra neler yapmadi ki (Orkide).
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Boylesi ataerkil bir kultirde yasayip da kayinvalide ile problem yagsamamak ne

mumkun? Katihmcilarin - ¢ogunlugu (12 tanesi) kayinvalideleri ile sorun

yasadiklarini, bunlardan 5 tanesi ise halen esinin ailesi ile birlikte yagsamaya

devam ettiklerini ifade etmistir.

Gelin olmak ¢ok farkli bir sey. Hele birde beraber ayni evde oturmak ¢ok.
Birde eski kiltiir yasayan bir aile. Erzurum kdiltiriiyle yasayan bir ailede
gelin olmak...Beni zorlayan siire¢ bir kere mesela ilk evlendigim hafta bile
mesela kayinvalidem beni suyu ¢ok aciyor, onu duydum yani esim
anlatiyor. Suyu ¢ok agiyor. Iste bana sormadan siipiirge agiyor. Bana
sormadan su yemedgi yapiyor (Cigdem).

Isten dolayr ben kayinvalidemle oturuyordum, kayinvalidem zaten beni
istemedigi icin hi¢ yanimda gelmedi...ben dedi zaten dedi seni
istemiyordum dedi oglumun zoruyla oldu dedi. Yani bunu yliziime kac¢ kere
séylemigtir benim... yani Oylelikle ben 8 sene beraber oturdum
kayinvalidemle... Beni istemedigi halde ve en sonunda kendi felg oluyor hig
bir sey yapamiyor alti bezleniyor yine ben baktim (Gelincik).

...kaynanam ¢ok huysuzdu biz ¢ok ¢ektik...Ufacik bir seyde kavga bulurdu
yani bizi hi¢ aileye yani sey olarak kabul etmedi, gelin olarak. Geldiydik biz
onu da beni de ¢ok yipratti.. Kaynanam iki de kizi vardi ama kizlari ¢ok
seviyordu erkeklerin gelinleri hi¢ istemezdi... Siz yemeyeceksiniz kizim
yiyecek, getirtti binaya oturtturdu. Biz sofrayi kurardik, kahvaltiyi
hazirlardik, ayadiyla vururdu asagiyi kizini kahvaltiya c¢adirirdl. Bizim
hazirladigimiza... ben orda biraz zor kalabilirdim ablam olmasaydi. Ablam
¢ok engelledi. Ablam durdurdu yani ilk gittiGimde bile esim yokken 3 sene
falan ablam beraberdik ayni binadaydik ablam yanina bir ¢ép atmaya
insem hemen beni balkondan gézetlerlermis. Nere gitti diye balkona ¢ikar
bakarlarmis. Ben ablamla disarida bile konusturmazlardi o kadar sikanim
vardi (Reyhan).

Toplumsal gergeklerimiz ile ilgili bir bagka boyut ise toplumun engellilige bakis

agisl.

Bircok  bilimsel g¢alismada engelliligin  algilanmasinin

hatta

tanimlanmasinin kalttrlere goére farklilik gésterdigi ortaya konmus (Brown 1997;
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Brown 2002; Barnes 2003; Bickenbach 2009; Madi, 2014). Bizim kultirimuzde
‘hosgoru” ve “zorda olana yardim” oldukga onemli degerler olmasina kargin
engelli ¢ocuklarin degersizlestiriimesi ya da onlara “acima” duygusu ile

yaklagilmasi aileleri zor durumda birakmakta.

Hastaneye getirip gotirdiikge kayinbabam dedi ki annesi kiz babasi oglan
dedi 6liirse 6lsiin dedi, tekrar yeniden ne demek istedigimi anliyor
musunuz... Sanki bu hastalik éliimciil bir hastalik gibi algiladi ¢linki tedavi
streci falan var hani hic durmadan hastanedesin gétirtiyon getiriyon fizik
aldiriyon ondan sonra bir de takip ettirmek zorundasin kilosu az yedigini
ictigini takip ettirmek zorundasin. Kayinbabam &yle c¢ok bir hastalik
gérmedigi igin sey yapti yani goétirmeyin getirmeyin dedi ama sonralari
kabul edince onlar da alistilar onlar eski toprak oldugu igin (Orkide)

Soyle bizim akrabalar zaten hep bizim c¢evremizdeler hep soruyorlar
doktorlar ne dedi. Dedim anlatiyorum hani biz fizik tedavi gére gbére hani
tam dort dortliik iyilesemez ama kendi kendini idare edecek duruma gelir,
beyin oksijensiz kaldigindan hasar acilmigs ama bak onlarin anlayacagi
dilden anlatiyorum aslinda. O acgilan hasar artik viicudunun Sametin
mesela sag tarafindan sol tarafi ama caprazlamasindan sag tarafindan
gectigi icin sag bacadinda, sag kolunda hasar var ama bu da igte fizik
tedaviyle caligilirsa daha iyi olacak tam iyilesemeyecek ama daha iyi
olacak. Daha hala anlamayanlar var iste gecen kayinvalidem diyor ki
Samet'in beyninde ne varmis? Yani daha hala anlamayanlar var. Ama hig
anlatma geregdi de duymuyorum artik.(Gdil)

Orhan okula baslamadan énce her zaman gitme imkanim oluyordu.
Gidiyordum artik gitmek istemedim. Annem dedi kizim niye gelmiyorsun
anne komgularin bana sormasin o zaman dedim. Bu ¢ocuk daha niye
yurimuyor 6zel egitime de bagladi da daha niye ylirimUyor niye oturmuyor
demesinler dedim. Ben bunlari duymak istemiyorum annem dedi ki kizim
niye 6yle disiniyon dedi. Allah sana verdiyse onlara vermeye korkuyor mu
dedi. Anne 6yle diyorsun da gel onu bana anlat dedim artik psikolojim de
bozuldu iyice, yok dedi dyle diigiinme sen gel ben sbylerim komgulara dedi
hi¢ biri sana bir sey demez dedi ben bylelikle ondan sonra geri annem gile
gitmeye basladim... Ciinkli o sorunlar beni bunaltiyordu artik cocugu bebek
arabasiyla goéturiiyorum bir yerlere 6niime gecip de niye bu g¢ocugu
ydritmiyon dedikleri zaman, c¢ocugun zihinseli olmadigi igin yasta
ilerledikge anliyordu artik. Anne bana niye béyle diyorlar diye soruyordu.
Istemiyordu markete gitmek istemiyordu benim g¢ocudum benimle. Ciinkii
arabayla gétiirecem bebek arabasiyla ya da kucagimda ta ki 7 yasinda
yaradi (Gelincik).
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3.4. TURKIYE DE SEREBRAL PALSILi GOCUGA SAHIP AILELERE
YONELIK SOSYAL POLITIKALAR VE HiZMETLER

SOSYAL HiZMETLER

EGITIM
GENEL . .
s ACLIK HiZMETLERI
HiZMETLERI

TURKIYE'DE
SP’Li COCUGA
SAHIP AILELERE

Yf')N:El:iK SOSYAL
POLITIKALAR VE
HiZMETLER

Sekil.6. Ana Tema 4 ve lgili Alt Temalari

Ulkemizde engellilige yonelik sosyal politikalar ve hizmetlere baktigimizda
saglik, egitim ve sosyal hizmetler kapsaminda yudrutilen hizmetler karsimiza
cikmakta. Bu U¢li ayagin birbiriyle koordineli bir ¢alisma yuritmesi hem hizmet
alanlar acgisindan hem de hizmet saglayicilar agisindan bulylk kazanglar
saglayabilir. Bu hizmetler ve uygulanan politikalar aslinda engelli bireylerin
toplum tarafindan algilanis seklini de belirlemekte. Engeli ne olursa olsun tum
engelli bireylerde oldugu gibi Serebral Palsi’li cocuklarin da onlarin yapabilirlik
dizeylerinde becerilerinin gelistiriimesi insan haklarinin bir geredi. Ancak bu
uclt sitemin birincil hizmet alani olan sosyal hizmetlerde, annelerle yaptigim
gorusmelerle, isleyisin pek de olmasini istedigimiz olgide olmadigini 6grenmis

bulunmaktayim.
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...Iste mesela sey yapiyorum bazen béyle aileler geldiginde ilk tanigtigimiz
zaman hep ailelere onu diyorum ne olur bebek gibi davranmayin yani,
normal iki yaginda bir ¢ocuga nasil davraniliyorsa bir anne babaniz
davraniyorsa Oyle davranin yani onun hani yapamadiklari diye (ziliip ona
hani béyle daha hassas davrandiginizda gercekten ¢ocugu kaybediyoruz
mesela... SP zihinsel engel degildir. SP maalesef lilkemizde zihinsel engel
tanimlamasi altinda tutuluyor ve o kadar handikaplari var ki! Yapilabilirlikleri
0 kadar oOtelenmig ki! Direk damgalanmislar higbir sey yapamazlar onlar,
cok agir engelli ama ben sunu demek istiyorum zihinsel engel diye higbir
kavram olmamali tiim (ilkede. Cocuklarin her birinin yapilabilirligi var. O
yapabilirligini ortaya c¢ikartacak metotlar vardir, yani bunlar sey
yapilmamali... evet bizim tanimlamamiz SP ama beyinleri her seye
calisiyor sadece viicutlarina hédkim degiller, yani burada 6yle ¢ocuklarimiz
var ki konusamiyorlar ama o kadar size gézleriyle anlatiyorlar ki simdi yani
iste bu gocuklarin gel de annesi olma (gliliiyor). Mucizeler (Menekse).

...ya bizim fizi§imizi kesmesin hani fiziklerimizi kesmesinler mesela
cihazlarimiz pahali cihazlardan licret aliyorlar. Onlar karsilansa yani séyle
yani 365 giin, her giin olmasa bile 90 saat 120 saat hani fizik tedavimizi
rahat alabilsek, ne bilim ben hani 6zel fizik tedavilere 6zenmesek diyorum,
yani belirli seyler var ya hani mesela onlara 6zenmesek. Birileri bir sey
yaptigi zaman hani sey onlar, mesela anne bakim (creti var, benim gelirim
iki kigi oldugum evde yiiksek dislyor diye vermiyorlar ama bunu bize
vermig olsalar ben g¢ocugumun en azinda cihaz ihtiyacini karsilarim.
Atiyorum fizik tedavi alacam veririm aylik o parayi 6zelde aldirirrm. Hani
sponsor ariyorsun mesela yerine gére sponsor ariyorsun mesela bir tedavi
etmek igin (Yasemin).

3.4.1. Genel Saglik Hizmetleri

Annelerin genel saglik hizmetleri ile ilgili yasanmisliklarina baktigimizda saglik
personeline yonelik memnuniyetsizliklerinin ¢okga oldugunu goérdim. Saglik
personelinin donanimsiz ve insancil olmayan tavirlarinin oldugunu dugunmeleri,
engelli raporu cikarirken kargilagtiklari prosedurler ve ulkemizin her yerinde
ayni tatmin edici yeterlilige sahip olmayan hastaneler annelerin yasantisini ve

tedavi surecini olumsuz etkileyen baglica faktorler.

Her hastane kabul etmiyor géze goétiriiyorsun SP li deyince ben bakamam,
diye gotlriiyorsun engel bir gcocuk deyince ben mesuliyet kabul edemem.
Hangi hastane kabul eder diye bbyle béyle birde hastane dolagiyoruz. Yani
bir hastaneye girip de blitiin tahlillerimiz olmuyor bizlerin iste (Gelincik).

Engelli haklarimiz Cok fazlaymis ama higbir sey ydrirlikte yok hocam. Bir
hastaneye gidiyoruz da sirayr vermek bile istemiyorlar Cocuk sandalyede
goriiyorlar gegen Ben saglik ocaginda ya Bana ne senin gocugundan diyor
ben de hastayim diyor bana Tamam ben &ncelik illaki benim olsun
demiyorum ama hakkim var benim (Nilifer).
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Burada basladik ama paket programla mesela ayda bir kere geliyorduk bize
paket program uygulaniyordu. Biz orada bunu devam ediyorduk ediyorduk,
6blir ay tekrar geliyorduk falan gibi... Sonra iclal Hanimi biliyor musunuz?
Konusma terapisti. O bize dedi ki GATA’ daydi o zaman ya dedi sizin béyle
olmaz, raporunuzu ¢ikartalim, sizin buraya tayininizi isteyin. Gel gitlerle bu
cocuk ilerleyemiyor. Raporla tayin istedik, biz tayinle Ankara’ya geldik
ondan sonra buradaki siire¢ basladi (Kasimpati),

...mesela biliniyor SP’li oldugu hastanelerde o raporu almak icin insanlar
sdriinlyor arabasi olmayanlar var hastaneler uzakta tiklim tiklim mesela o
g¢ocugun anne keske iyilesse de o raporu vermeseler yani o degil biliniyor
ama git gel git gel cocuklarinda cilki ¢ikiyor bizimde cilkimiz ¢ikiyor mesela
belirli bir rapor verecek hastanenin belirli bir béliimii olacak ayni glin o
islem bitecek verilecek veyahut da iki senede bu ¢ocuk iyilesir mi 5 seneye
verin 10 seneye verin ondan beklentim var daha rahat yagsamalari igin
ortamlar olsa da daha iyi olur... bak simdi doktorlarda Oyle sanki kendi
cebinden verecekmig gibi burnundan getiriyorlar bir rapor alana kadar yani
(Stmbdil).

iste keske biitiin annelere béyle psikolojik destek verseler, parasal destek
verseler ama daha ¢ok psikolojik destek verseler daha iyi olur (Kasimpati).

Bu annelerin birgogunun profesyonel destege ihtiyag duydugunu bas etme
yontemlerini analiz ederken de vurgulamistim. Oyle ki Kasimpat’'nin da dedigi
gibi bu, onlar icin maddi destekten daha onemli hale gelebilmekte. Ancak
ulkemizdeki saglik sistemi bu takibi saglamak Uzere sistematize edilmedigi i¢in
hemen hemen tum hastanelerde psikolog, psikiyatr ve sosyal hizmet uzmani

oldugu halde anneler bu hizmetten yarar saglayamamakta.

3.4.2. Egitim Hizmetleri

Aragtirmaya katilan annelerin gocuklarinin egitim hayatiyla ilgili deneyimlerini
dinledigimde; egitimle ilgili problemlerinin, 6zel egitimle ilgili yasadiklari
zorluklar, Ulkemizin her yerinde bu g¢ocuklara 6zgu okullarin olmamasiyla ilgili
yasanan zorluklar ve Universite okuyabilecek ya da meslek edinebilecek
cocuklarin o6nundeki engelleri asma ile ilgili zorluklar oldugunu gordum.
Ulkemizde Serebral Palsi tanisi alan bir gocugun egitim hayatina baglamasi
dzel egitim kurumlari tarafindan saglanmakta. Milli Egitim Bakanligi Ozel
Ogretim Kurumlari Yénetmeligi (Erisim Tarihi, 10 Haziran 2018) uyarinca agilan

ve hizmet veren Ozel egitim kurumlari maddi durumu yetersiz oldugu tespit
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edilen engelliler icin devlet destegiyle hizmet vermekte. Ancak kar amaci guden
bu kurumlarin bircogu engelli bireyin ihtiyaglarinin asgari duzeyde
karsilanabilmesi mantigiyla hareket etmekte. Konuya iligkin bazi annelerin

tecrubeleri ise su sekilde:

Aslinda 6zel egitimler ¢okta igte kalitesiz ¢ok kalitesiz 6zel egitimler...Yok
takip yok devlette. Devlette takip yok...Tabi ki devletin yapmasi gerekiyor
ama yapmiyor iste devlet. Yani devietten beklentilerimiz ¢ok tabi. Ha tabi
biz sansli insanlariz belki de bilmiyorum. Bir yénden séyle diiglinmek lazim
¢ok liiks boyle okullarda okumalari iste yani (Cigdem).

Ozel egitim almasi gerektigini séylediler cocuklara. Ozel editim arastirmasi
basladi bu sefer de. Ybénlendirmeler daha dogrusu. Cilnkl hicbir sey
bilmiyoruz. Engelli nedir, 6zel egitim nedir, S.P nedir hi¢cbir bilgin yok. Yani
bunlar hep yasadikca yasadikga biz 6grendik (Sardunya).

Ondan sonra ben iste &6zel editim kendin bulacan dediler ben dedim
bulurum ézel egitimi ve Allah orda bana bir yardim ediyor simdi gittigimiz
ozel egitimden bir égretmen rapor degistirmeye baska bir veliyi getiriyor,
benim oglum kucagimdayken kapida beni gérdii dedi ¢ocugunuz nesi var
dedim boéyle béyle SP mis ama ézel egitim almasini istiyorlar ben &ézel
egitim 6gretmeniyim dedi bak yanimda veliyi getirdim rapor degistirmeye
isterseniz dedi arabamda sizi gétiireyim dedi 6zel egditimimize bir bakin
begenirseniz baglayin onun vesilesiyle arabaya bindim ¢ocuk kucagimda
yanimda egimde yok o sirada (qildii) yalniz basima her geyi gbze
alaraktan gitti6. Hemen zaten fizik doktoru orda baktim ben ¢ocugu alacam
dedi ve o0 zaman devlet 3 yasindan kuiglik olanlar igin 6zel egitimciler igin
para édemiyormus. Fizikgim dedi ki varsin devlet bana 1,5 sene para
6demesin dedi ben bu c¢ocugu alacam dedi &ylesine ve raporumun
citkmasini beklemedi bile ben gittim bir hafta sonra telefon geldi servis
gelecek ona gb6re hazirlanin basliyorsunuz &ylelikle basladim ve hala da
ayni 6zel egitime devam ediyorum (Gelincik).

Ya zaten 6zel egitimi veriyor ama o da yetersiz... Saatleri yetersiz. Hani o
yetersiz saatlerde ben o bakim l(cretini alsam Mert’e oradan destek
aldirabilirim, daha cabuk ilerler, daha ¢ok ilerler (Kasimpati).

Yizmeye goétiriin diyorlardi siirekli ylizmeye gétiriin ama bizim de o
zaman bdyle arabamiz yoktu, paramiz yoktu...bu fizik sinirli olmasin.
Mesela bu fizik bizim ¢ocuklar blytdigd icin yillik 30 seans daha fazlasini
alamiyoruz. Ancak ameliyat olacaksa, Oyle aliyoruz ama bizim fizije ¢ok
ihtiyacimiz var. Fizik ¢ok pahali ama bizim ¢ocuklarin da baska alternatifi
yok. Fizikten bagka. Mesela alternatif seylere gétirsen de para, fizik
aldirsan da para (Glil).

Okul cagi gelen Serebral Palsili gocuklarin kaynastirma egitimi sayesinde
saglikli gocuklarla ayni okula bagliyor olmalari, bu ¢ocuklarin ve ailelerinin de

dislanmadan ve ayrimciliga maruz kalmadan topluma entegre yasamalarinin bir
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gere@i. Ancak gerekli alt yapilarin olusturulmadan bu sistemin islerligini
saglamak bu aileler ve c¢ocuklari igin daha kotu sonuglar dogurabilmekte.
Engelliligin iginde bulunulan toplum tarafindan nasil anlamlandirildiginin somut
bir gostergesi olan bu ¢ocuklarin ve ailelerinin yasadiklari gogu zaman olumsuz
deneyimler olmakta, bu ¢ocuklar ve aileleri 63retmenler, veliler ya da akran

cocuklar tarafindan diglanabilmektedir.

...burada aslinda en bliyiik sorun ilkokuldaydi biliyor musun? ilkokulda
Samet birinci sinifa giderken iste iyi égretmenlerimiz de oldu ama koti
6gretmenlerimiz de oldu. Bizim ¢ocuklara ters bakildi. gsimdi 6zel egitimciler
kendilerini ¢gok sey goériiyorlar béyle nasil diyim, ya c¢ocuklara tamam bir
ozel egitim ¢ocugu olabilir ama &grenebilir o ¢cocuk, ¢ocuklarimiz evet 6zel
egitimli ama yani nasil bir 6zel egitim. En bastan baglayacaksin mesela
yapabilecek olanlara o sekilde bir sistem olacak. Simdi biz okula basladik
hi¢bir sey yok. Okuma yazma yok. Ben kendim 6grettim Samet'e okumayi
yazmayi, neler ¢ektim ben ona okumayi &gretirken. Ya sen o parayi
aliyorsun degil mi helalinden kazan o parayi. simdi bu okula gidiyor, gidiyor
ama ogretmen bu ¢ocukla hig ilgilenmiyor. Cocuklari orada birakip birakip
¢ikiyor. Asla bizim birinci sinifta ders olmadi. Sonra birinci sinifta hi¢bir sey
6grenmeden ikinci sinifa gecti bu ¢ocuk. Ama gimdi sen ne verdin bir bak.
simdi bizim gocuklar herseyi anlayabiliyorlar. Okuma biliyorlar. Ama sen ne
kadar caba gdésteriyorsun bir bak. Hicbir sey 6gretmedi o 6gretmen bize
(Gdil).

Cok cok sliper dersleri ama hani Alperen anasinifindayken bir ay seyde
gittik Elvan Kentteyken normal okula gittik. Cok zorlandik...Sonra hemen
Gokkugagi ¢ikti Allahtan. Boyle bir okul bunlar benim igin ¢ok bliyik, ben
kendi adima ¢ok bliylk nimet yani (Cigdem).

Yoktu ki yani kimsem yoktu suanda bile benim ailem burada degil ben
Anil'in okulu igin burada bu okul var diye buradayim. Bu okul bittigi zaman
eger kendine bir meslek edinebilirse veya lniversiteyi kazanabilirse burada
kalirrm yoksa ben kendi memleketime gidecem burada kimsem yok benim
zaten suanda. Corumluyum ben, blitlin ailem orada (Simblil).

Cocugunu normal devlet okuluna dedil bu c¢ocuklar icin 6zel tasarlanmis ve
egitim modeli bu ¢ocuklara 6zgu olan “tersten kaynastirmali okul” olarak bilinen
Gokkusagi ilkokulu Ve SERCEV Engelsiz Mesleki Teknik Anadolu Lisesi gibi
okullarin  Glkemizde yayginhdinin olmamasi ¢odu zaman bu okullara
erisemeyen cocuklari egitim sisteminin disina itmektedir. Cocugunun egitim
sistemi disinda kalmasini istemeyen Sumbul Hanim ise bu durum hem maddi

hem manevi olarak zorlasa da Ankara’da yagsamayi yeglemistir.
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Cocuklarimi soruyorsaniz hani onlarin en glizel imkanlarda okumasi ve
calismasi. Kendimle ilgili bir planim yok ama hedefim Irem’le Gizem’in liseyi
bitirip lniversite sonrasinda c¢alisma hayatina atiimasina vesile olmak.
Clnkii ben onlara sadece vesile oluyorum. Bir an énce onlari ne kadar iyi
duruma, iyi seviyeye gelirlerse ben gbérevimi yapmis olacagim.... Yani en
azindan okulunuzu bitirdikten sonra is alani konusunda, rahatca onlarin
ekonomik 6zgiirliiginii almasi. Ben lrem’le Gizem’in kimseye muhtag
olmadan ne abla ne bagka biri kendine yetebilsin istiyorum. Devletten bunu
istiyorum ben (Sardunya).

Engelli bireylerin galigma hayatina katilmalari ve meslek edinmeleri 4857 Sayili
Is Kanunu'nun 30. Maddesi (Erisim Tarihi, 8 Haziran 2018) ile glivence altina
alinmistir. Bu maddeye gore sadece kamu isyerleri icin degil 6zel sektor igin de
belirli oranda calisan siniri asildiginda engelli birey ¢alistirmasi zorunluluktur.
Ancak uygulamadaki aksakliklar ve denetimsizlik engelli bireylerin bu haklarina
ulagmalarini guglestirmektedir. Sardunya Hanim’in cocuklari ile hakh kaygisi

tam da bu noktadan kaynaklanmaktadir.

3.4.3. Sosyal Hizmetler

Sosyal hizmetin birincil galisma alanlarindan olan engellilik alaninda calisan
sosyal hizmet uzmanlari; engelli bireylerin yasam Kkalitesinin artiriimasi ve
onlarin topluma entegre olmalarini saglamak igin c¢alismalar yudratarler. Bu
nedenledir ki arastirmaya katilan annelerin sosyal hizmetlerle bir tanigikliginin
olmasini beklemek gayet tabii. Ancak gorismelerimin son kisimlarinda onlara
sosyal hizmetlerle ilgili ne dusunduklerini sordugumda aldigim cevaplar beni
sasirtmaktan 6te sok etti. Annelerin sosyal hizmetleri neredeyse hig tanimiyor
olmalarina ya da korkutacak diizeye getiren seyler nelerdi? Ulkemizde sosyal
hizmet disiplinine yonelik algilar kuskusuz uygulamalar ve alanda c¢alisan
meslek elemanlari tarafindan cgergevelenmekte. Annelerin ifadeleri ise bunu

oldukga dogrular nitelikte.

Bu evde engelli olan kigilerin seylerini yapmiyorlar mi onlar ya evde derken
diyemedim. Engelli olan adaylarin ya da yakinlariyla falan ilgilenmiyorlar
mi? (Kasimpati).

Sosyal hizmetler iste béyle ¢aligsin yani, mesela bana bir sorsun nasilsin
diye bir sorsun ama bagirmasin ¢agirmasin yani giizel giizel anlatsin. Ben
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korkarsam anlatmam ki hicbir sey... Ama var ya kime sorsan sosyal
hizmetlerden korkuyor yani (Glil).

Sosyal hizmetler ¢cocuklarin ihtiyaglarina gére mi hareket ediyor? Ben onu
bilmiyorum yoksa hani bu hani engelli biz buna maas mi baglayalim
lizerimizden mi gitsin ne yapiyor bunlar? Bilmiyorum yani bu bir magdur bu
bir engelli buna bir maas baglayalim gitsin mi yoksa bu bir engelli bunu
stirekli gbzetim altinda mi tutalim bunun kararini veremedim (Lale).

Sosyal hizmetlere hi¢ glivenmiyorum hocam Higbir sekilde... Niye
glivenmiyorum biliyor musunuz ufak bir seyde c¢ocuklara el koymaya
cikiyorlar Ben su an esimin durumunu arz etmek istiyorum Cok canim
yaniyor ama gocuklarimi elimden alirlar diye Halimi bile bildiremiyorum
(Niliifer).

Gorusmemin devaminda, meslegime duydugum saygi geregi, annelerin sosyal
hizmete yonelik bilgi aghgini gidermeye calistiktan sonra onlara sosyal hizmet
uygulamalarindan neler beklediklerini sordum. Annelerin en blyuk kdbusu olan
‘bana bir sey olursa bu ¢ocuga ne olacak® sorusu sosyal hizmetin temel

misyonunu ve var olma felsefesini bakin nasil agiga ¢ikardi.

...Sey istiyorum biliyor musun hani ben mesela hastayim, Allah korusun
tiimoér bu ilerleyebilir. Hani ¢ocugu glivenle birakabilecegim bir yer, yasam
merkezi, bir ev olsun. Mesela ¢ok bdyle iyi seyler olsun g¢ocuguma
baktigimi bileyim. Mesela tedavi siirecinde ya da c¢ikip bir sinemaya gitsin
ya bir yasam evi olsa bizimkiler i¢in tamam Ferhat her seyi yapiyor yemek
hari¢ her seyini yapar... Ogluma devlet sey yapabilir ben éldikten sonra.
Mesela c¢ocugumun verdigi maagla ¢ocuguma glzel bir yer bulabilir
huzurevi gibi bakimevi gibi ama bakicilara insalari kontrol etsinler. Allah
askina kontrol etsinler ben ¢ok (iziiltiiyorum bilmiyorum yani belki psikolojim
normal degil ama ben c¢ok Uzilliyorum. Yaglilara g¢ocuklara yapilanlara
katlanamiyorum, kaldiramiyorum. Hani tamam veriyorsun denetim
yapiyorsun ama gidin arada bir yoklayin benim oglum ordayken bir bakin,
(Lale).

...yani dusdndyorum hani ben olmasam nolur, yasar yani sbyle yagar her
seyi acik konusuyorum yanlis anlamayin, bir sire ben 6lmis olsam
babasinin maagini benim maasimi alacak nerden baksan hani simdiki
parasiyla o zaman Kesintileri falan olmasa 3-3500 yakin var herkes glizel
alir parasini ama bakarlar mi? Yani benim tek seyim o (Yasemin).

Ingallah bir sey olursa Rabbim iyi insanlarla iyi birileriyle karsilastirsin kétii
birileriyle karsilagtirmasin. Insallah Allah o giinleri géstermez diyorum yani.
Oralarini hi¢ diisiinmiiyorum yani. insallah Allah géstermez yani oralari
diyorum yani (Reyhan).

En cok bekledigim devletten en ¢ok istedigim sey gercekten su andaki bu
yasam evleri dedikleri Saray Rehabilitasyon falan, daha sey yaparak
kimsesiz ¢ocuklara yénlendiriimis bir sey zaten, anne baba yok devletten
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sey  yapiyorsunuz... Cocugu  aliyorsunuz  yediriyorsunuz,  altini
bagliyorsunuz, engelli gocuk icin konusuyorum tekrar yataga koyuyorsunuz.
Belli bir saatte oyun seyi var ama oyunda da orda ki bakicilari aliyor, ortada
bir yer var oraya yatiriyor bu g¢ocuklari, ¢ocukla igte déndiiyor gidiyor biri
birini vuruyor sonra hepsi hop yataklara. Eger c¢oklu engeliniz varsa
gocugun ¢oklu engeli varsa da hi¢c yataktan almiyorsunuz, sadece
beslenme biberonla. Egsimle ben mesela orda ki agir tabloda bir gocugun
karsisinda Biigra var. Ama ben Biigra’yla liseye geliyorum. Biigra hayatta
bogazli kazak giymez, muz yemez bir takim bunun artik seyleri var zevkleri,
var hobileri var, korkulari var. Sen sonra bu ¢ocugu ben élecedim ve kimse
bakmayacak ve sen alacaksin bunu yogun bakim (nitesine koyacaksin. Bu
¢ok bliyiik adaletsizlik. O ylizden ben devlette diyorum ki bu ¢ocuklar icin
gercekten, yani hani aile modelli, ev temelleri olusturmalari. Yani sehrin
uzaginda degil de Almanya’daki gibi kby mu diyorsunuz, ona yani yasam
kéyleri. Almanya’ da mesela seylerin igindedir yasam koéyleri normal
insanlarin icinde ve mesela biz Almanya ya gittigimizde en iyi semt yani en
zenginlerin oldugu semtte engellilerin yasadigi yer. Bizim lilkemizde de bu
olmali gelecekteki benim devletten en bliylik beklentim bu (Menekse).

Annelerin bir diger buyuk sorunu ise belediyecilik hizmetlerinin bir pargasi olan
cevre diizenlemesi. Ozellikle apartmanlarin tekerlekli sandalye kullanimina
elverigsiz olan girigleri ve asansorleri. Yollar, parklar ve diger yasam alanlarinin
engellilerin  de ihtiyaglarint  duslUnerek tasarlanmasi bu insanlarin
Otekilestiriimeden, toplumla i¢ ice yasamasi agisindan oldukga dnemli. Nitekim

anneler bu cok hakli taleplerini su sekilde ifade ettiler.

...binalarin mesela engellere uygun olmasini isterim, binalarda asansér
olmasini her gocuklarin mesela yiiriiyls istedikleri zaman istedikleri kadar
kaldirrmlarin  diizgiin olmasini isterim, arabalarin kaldirimlara park
etmemesini isterim, dolmuslarin almiyor mesela dolmuslar tekerlekli
sandalyeyi almiyor onlari isterim (Yasemin).

Yani bedensel engelli olarak yani her yerde yani bina girislerinde olsun okul
yerlerinde olsun mutlaka illaki o okulda ya da binada engellinin yagsamasi
sart degil oraya bir rampa konulmasi lazim (Gelincik).

...mesela devletten diyom beklentim mesela yokus yerde oturuyom ben.
Iniste yokus cikista yokus. Biinyaminle markete gidemiyoruz hicbir yere.
Gidersek arabayla. Babayla. Hareketler giclik bliyiik degil mesela.
Aligveris merkezlerine olabildigince ¢ok gitmeye ¢alisiyorum. Baba
gétirmese taksi tutup gidiyorum mesela. Yeri geliyor bazen. Param olursa
(Papatya).

Belediyecilik hizmetlerinin bir diger kolu olan toplu tagima hizmetleri de
annelerin bir diger sorun alani. Ozellikle maddi durumu c¢ok iyi olmadigi icin

sahsi arabasi olmayan aileler igin toplu tasima hizmetlerinin engellileri de
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kapsayacak sekilde duzenlenmesi, bu toplumda onlarin da varligini ve hareket

etme O6zgurlGgunu saglamasi agisindan elzem.

...belediye otoblisleri simdi sikinti yok, onlar sey yapiyor ama dolmuslar
mesela o kadar bekliyorsun. Antares’e gidecem bir hafta sonu ¢ocugu
¢clkartacam, o kadar bekledim ki dolmuslar arabayi gériiyor almiyor, en
sonunda taksicinin bir tanesi orada beni izliyormus, ben fark etmedim, abla
gel ben birakayim dedi ben taksi c¢agirabiliyorum c¢agirmadiniz nereye
gidiyorsunuz, Antares’e ben o tarafa gidiyorum duragim orada param hani
belki vardi veya yoktu bilmiyorum orda para sey yapmadi ben para
istemiyorum dedi deminden beri dedi sizi takip ediyorum highbir dolmus
almiyor dedi. Kegiéren Ostim dolmuslarinin hi¢ biri almiyor yani. Ben simdi,
bu yaz havuza baslicam belki martta seye gidecem Biilent Ecevite, iki
otoblisle gidecem oraya (Yasemin).

...iste disliyorlar bakin otoblislere binemiyoruz biz. Ben bunu Bimer’lere
¢ok yazdim hani binemiyor gériiyor adam gériyor benim sandalyeli
oldugumu gériiyor ama beni almiyor ama alani da var mesela gezmeye
Ikea’ya gideriz arkadaslarla topluca mesela adama gidip diyorum ki abicim
hani biz engelliyiz bizi 6nceden alsaniz biz yerlessek tabi ki ablacim geliyor
ban yardim ediyor. Alani var ama almayani daha ¢ok bu ¢cocugu ben nasil
topluma ¢ikarabilirim ki benim araba yok benim maddi durumum yok degil
mi? Benim igin degdil herkes igin gegerli bunu ¢ikaramam ki topluma
¢lkaramam mesela biz akraba ziyaretine asla gitmeyiz (Lale).

Toplumun engellilige bakisini ve algilama seklini icinde bulundugu inang¢ ve
deger sisteminin belirledigini bu tez boyunca sikga vurguladim. Bu inang¢ ve
degerler sisteminin zamanla degigip donusmesi ise uygulanan sosyal politikalar
ile mumkan kilinabilir. Bir nevi algi yonetimi olan bu degigimi ve donusumu
saglamak ve engellilerin ayrimciliga maruz birakilmadan toplum iginde gorunur
hale getiriimesi sosyal hizmetlerin o toplum i¢inde ne denli gelistigi ile ilgilidir.
Ancak bu baglama yonelik ayrintili bilgiyi sonug ve Oneriler kisminda vermenin

tezin analitik kurgusu agisindan daha uygun olacagini digunmekteyim.
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SONUG VE ONERILER

Serebral Palsili Cocuga sahip annelerin, annelik algisini ve deneyimini anlama
¢abasi guttigum bu galisma icin kuramsal bilgi ve analizin harmanlanmasi ile
ortaya c¢ikan genel sonuc¢ ve onerileri bu bélimde ele alacagim. Sonug¢ ve
Onerileri sistematik bir kurguda vermek adina, analizim boyunca yapilandirdigim
dort ana tema Uzerinden, alt temalari da kapsayacak sekilde, 6nce elde ettigim
sonuglari, ardindan da ¢6zum dnerisi getirme ihtiyaci hissettigim her bir sonug

igin ¢ozum Onerilerini dile getirecegim.

Engelliligin sadece medikal bir tani kriteri olmayip kulturle, inangla ve
geleneklerle bezenen bir yapisi oldugunu ayni sekilde anneligin de sadece
kadinin biyolojik cinsiyeti ile ilgili olmayip, sosyal, kultlrel ve politik sureclerle
ingsa edildigi bu arastirma boyunca en ¢ok dile getirdigim soylemlerdi. Bu
vurgunun bu tezin temel varsayimi ve felsefesi oldugunu akilda tutarak galisma
boyunca elde ettigim sonugclari ve ilgili Onerilerimi vermeye c¢alistim. Bu
Onerilerin mumkuin oldugunca uygulama duzeyine yonelik olmasina dikkat ettim
ancak uygulama duzeyinde anlamsiz kalacagini dugundugum konularda sosyal

politikalara iligkin onerilerde bulunma yoluna gittim.

Sonu¢ 1. Caligmaya katilan bu annelerin gbzlemledigim en buyuk sorunu
gelecekte cocuklarina ne olacagdini bilemelerinden kaynaklanan belirsizlik.
Calismaya katilan tim anneler kendilerinin basina bir sey gelmesi durumunda
¢ocuklarina kimin nasil bakim verecegi ile ilgili buyluk endise duymakta. Bu
endise Oyle boyutlarda ki ¢ocuklarinin kendilerinden sonra 6lmemesi igin dua
eden anneler var. Annelerden bir kismi maddi imkani el verdigince gocugunun
gelecegine maddi yatirrm yapmaya calismakta ama onlarin da en buylk
korkusu maddi sikintilari olmasa bile bu ¢cocuklarin insancil sartlarda bakiminin
nasil saglanacagi. Bu konuda Serebral Palsili olmayan diger ¢ocuklarini, ya da
cevrede cocuklarini  emanet edebileceklerini  dusunduikleri  kimseleri
bilinglendirmeye c¢aligsalar da iclerinin asla rahat olmadigi butun hal ve

tavirlarindan goézlemlemek mumkan.
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Oneri 1. Tirkiye Cumhuriyeti Anayasa’da da belirtildigi gibi sosyal bir devlettir.
Sosyal devlet olmasi ise, tim vatandaslarin huzur ve refahinin devlet tarafindan
saglanmasini gerekli kilar. Bu annelerin Serebral Palsili gocuklarinin gelecedgi ile
ilgili kaygilarin ¢6zimunun en temelde bu ilkenin hayata gecirilebilmesi ile

mumkun olacagini distunudyorum.

Baska ve daha somut adimlari iceren ¢ozum ise; aslinda katilimci annelerden
biri ile Uzerine uzun uzun konustugumuz bir model tasarisi. Bu tasari Hindistan
gibi ¢ok buyuk nufusa sahip gelismekte olun bir Ulkede dahi uygulamaya
konabilmis. Model cok basit fakat bir o kadar etkili olabilecek adimlara sahip.
Tasariya gore; ulkedeki tum engelliler kayit altina aliniyor ve her birinin kisisel
bilgilerinin oldugu bir veri tabani olusturuluyor. Bu veri tabani, engelli bireylerin
bakim verenleri ile yuz yuze yapilan gorusmelerle elde edilen ¢ok spesifik
bilgiler iceriyor. Ornegin; ne yemekten hoslanir, ne giymekten hoslanmaz,
hobileri, fobileri nelerdir... vb. olusturulan veri tabani belirli araliklarla
gorusmeler yapilarak guncelleniyor. Engelli bireyin bakim verecek kimsesi
kalmadiginda kurum bakimina alinarak onun bakimindan sorumlu personelle
daha 6nceden depolanmis olan bilgileri paylasiliyor. Boylelikle sosyal hizmetin
temel prensiplerinden olan engelli bireyin “biricikligine” ve 0zeline de sayqgi
duyulmus oluyor. Bu modelde en 6nemli nokta diger tum uygulamalarda da
oldugu gibi “denetim”. Hak temelli bir denetim mekanizmasinin iglerligi de
saglanabilirse bu anneler gelecede dair en buyuk kaygilarindan bir nebze de

olsun arinarak daha az strese maruz kalmalari saglanmig olacak.

Sonug¢ 2. Annelerin bir diger basat problemi Serebral Palsili gocugun bakim
yukunun mesakkatli bir is olmasindan dolay! diger cocuklarini ihmal etmek
zorunda kalmalari. Bulgulari yazarken alt tema olarak ele aldigim ve annelerin
konuya iliskin dogrudan ifadelerine bolca yer verdigim bu konu, neredeyse
butin annelerin i¢inde bir yara. Sosyal destegin yetersiz kaldigi ve babanin
Serebral Palsili gocugun bakimina ortak olamadigi durumlar ise anne igin tam
bir cikmaz. Bu anneler Serebral Palsili ¢gocuklarinin tedavi ve rehabilitasyonu
icin neredeyse tim gunu ev disinda gegirmek zorundalar. Bu esnada Serebral

Palsili olmayan diger ¢ocuklar ya evde yalniz birakilmakta ya da komsuya
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emanet edilmekte. Bu durum hem anneler hem de diger ¢ocuklar agisindan
bayuk problemleri de beraberinde getirmekte. Varsa gorece buyuk kardeglerin
“kUguk anne” ler olarak sorumlulugu almalari, yagi Serebral Palsili gocuga yakin
olan kardesin ilgi yoksunlugu nedeniyle kiskanclik yasamasi anne- ¢ocuk

iligkisini derinden etkilemekte ve sagliksizlagtirmaktadir.

Oneri 2. Annelerin Serebral Palsili olmayan diger cocuklari ile ilgili sorunlari
sosyal destek mekanizmalarinin islerliginin artmasi ile en aza indirgenebilir.
Bunun yapilabilmesi icin de aile hekimligi gibi hizmet veren sosyal hizmet
merkezleri olusturulmasi ya da aile danigma merkezlerinin gogaltilarak devlet

destekli hale getirilmesi oldukc¢a etkili bir cozum olacaktir.

Aile hekimligi gibi hizmet veren sosyal hizmet kuruluglarindaki sosyal hizmet
uzmanlari belirli sayidaki engelli bireyin ve ailesinin her turli takibini yapmakla,
haklari konusunda onlari bilgilendirip gerektiginde savunuculugunu Ustlenmekle
sorumlu olacaktir. Aile icinde Serebral Palsili olmayan diger cocukla ilgili
problem yasandigi durumlarda baba ve diger yakin gevre ile goruserek annenin
destek mekanizmalarini  harekete  gecirmesi, ¢ocuklarin  bakiminin
paylasiimasini saglayabilir. Ya da en basitinden aile ile zaman yoénetimi ve ev igi
sorumluluklar konusunda goérusmelerde bulunmasi bile ¢ok seyi degistirebilir.

Bu sayede de anne diger ¢ocuklarina da zaman ayirma firsati yakalayabilir.

Sonug¢ 3. Serebral Palsinin erken teshisi bu c¢ocuklarin tedavisi i¢in oldukga
onemli. Ancak dogum aninda ya da gebelikte bir problem yasansa dahi
annelerin saglk personeli tarafindan suregle ilgili uyariimamasi, ¢ocugun
kontrollerinin zamaninda gerekli 6zeni gostererek yapilmamasi sonucu birgok
aile gocuklari 1 yasina gelene kadar bu engeli fark edememekte. 1 yasinda
¢ocuga teshis konsa bile ailenin konuyla ilgili yeterince bilinglendiriimemesi
ilerleyen dénemlerde ¢ocuklarin tedavisini oldukga guclestirmekte. Oysa erken
donemde konulan tanilar ve dogru tedavi sekli ile Serebral Palsinin dogrudan
tedavisi olmasa bile, beyinde olugsan sinapslarla ¢ocugun engeli en aza

indirilebilmekte.
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Bu konuyla baglantili bir diger husus ise annelerin gerek teshis surecinde, gerek
tedavi surecinde saglik personelinin insan onuruna yakigmayan tavirlarindan

oldukga sikayetci olmalari.

Oneri 3. Bu konuya iliskin ¢dziim sanirm tip teknolojilerinin gelismesinde
yatmakta. Bu duruma su anlik bir ¢ézim oOnerisi getirmesek de saglik
personelinin hasta ve yakinlari ile nasil iletisim kurmasi gerektigine yonelik
egitimler almasi ve onlara daha insancil davranmasi sanirim her seyin daha
kolay bir hale gelmesini saglayacak. En azindan hastalarin ve yakinlarinin
gerekli asamalarda gerekli agiklamalarla bilgilendiriimesi, olasi sonuglar

hakkinda uygun bir dille uyariimasi bile insanlarin hayatlarini degistirebilir.

Konuyla dogrudan ilgisi olmasa da burada deginmek istedigim bir baska husus,
hastanelerdeki sosyal hizmet birimlerinin isleyisine iligkin. Hastanelerdeki sosyal
hizmet birimlerinin tibbi ve psikiyatrik sosyal hizmet uygulamalarini yerine
getirecek sekilde konumlandiriimamis olmalari birgok sorunun hizli ve yerinde
¢cozumune engel olmaktadir. Bu anlamda hastanelerdeki sosyal hizmet
birimlerine iligkin yonetmeligi yeniden dizenlenmesi blyuk bir ihtiya¢c olarak

karsimiza cikmaktadir.

Sonug 4. Yine sorun 3 ile baglantili sekilde 6zellikle tip bebek tedavisi goren
annelerin ¢gogul gebeligin riskleri ile ilgili anneleri uyarmalari oldukga elzem.
Cogul gebeligin ozellikle ikiden fazla fetistin Serebral Palsi agisindan buyuk
risk olusturdugu tibbi bir gergek olmasina ragmen, dlkemizde tlp bebek tedavisi

goren anneler bu konuyla ilgili yeterince bilinglendiriimemekte.

Oneri 4. Yine éneri 3 ‘te olduguna benzer sekilde ¢ogul gebeliklerin riskleri ile
ilgili ailelerin bilgilendiriimesi; hele ki tip bebek tedavisinde bunun yasal bir
zorunluluk haline getirilmesi, ikiden ¢ok embriyonun anne rahmine
yerlestiriimesini engelleyebilir. Bu sayede anneler uglz, dorduz gebeligi olup
digerlerinin saghgi i¢in kalbi durdurulan bebeklerle de ilgili travma yasamamis

olur.
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Sonug 5. Serebral Palsi tani konma stireci de dahil olmak lGzere, oldukga yogun
tedavi ve rehabilitasyon surecini beraberinde getiren kronik bir engel. Bu
nedenle ¢ocugunun engelini kabul etme ve uyum saglama surecinde bu anneler
ciddi psiko-sosyal destege ihtiyag duymakta. Toplumsal cinsiyet rollinin bir
dayatmasi olarak gocugun bakimindan sadece annenin sorumlu tutulmasi o da
yetmiyormus gibi bir de “evinin kadini” rolunun gereklerini yerine getirmesinin
beklenmesi anneleri bu siregte ¢ikmaza sokmakta ve bir kriz durumu
yaratmakta. Sdrecle nasil bas edecegini bilemeyen ve yasam kalitesi dusen
anneler agir stres altinda yasamlarina devam etmeye caligmakta ve intihara

kadar suruklenebilmekte.

Oneri 5. Bu annelerin yasadiklar sirecle bas etmekte ve uyum saglamakta
zorlandiklari su gotiirmez bir gercek. Ustelik bir gogunun esi cocugunun engelini
kabul etmekte zorlandigindan bu ailelerin evliliklerinde de bir ¢ok sorun hasil
olmakta. Bu anlamda Oneri 2’'de de bahsettigim gibi bu ailelerden sorumlu
sosyal hizmet wuzmanlarinin olmasi ve aile danisma merkezlerinin
yayginlagtirilarak devlet destekli hale getiriimesi birgok yonde sorunlari ¢6zmus

olacak.

Sonug 6. Serebral palsili cocuga sahip annelerin bir diger sorunu ise ergenlik
ve “sinir "’konusu. Geligim surecinin bir parcasi olarak saglikli ¢ocuklarla ayni
sekilde olmasa bile bu ¢ocuklar da kendi gelisimlerinin gerektirdigi gibi ergenligi
yasamakta. Annelerin bu dénemle ilgili en ¢ok zorlandigi konu ise ¢ocuklarina
sinir koymakta zorlanmalari. Cocuklarinin engelinden dolay1 onlara buyulk bir
merhametle yaklasan ve her istediklerini bazen sartlarini zorlayarak yerine
getirmeye c¢alisan bu anneler, ergenlikle birlikte ¢ocuklari Gzerindeki kontrolu
kaybetmekte ve cocuklari tarafindan kontrol edilmeye baslanmakta. Bu durum
sadece anneyi degil zaman zaman ailenin diger Uyelerini de zor durumda

birakmakta.

Oneri 6. Bu sorunun ¢dzimiiniin de éneri 5 ile ayni oldugunu disiiniiyorum.
Aile i¢ci dinamikleri sarsilmig olan bu ailelerde sinirlarin ve kurallarin yeniden

olusturulmasi, es iligkilerinin ve diger kardeglerle olan iligkinin yeniden



105

duzenlenmesi aile terapisi ile mumkundur. Ancak ulkemizde psikolojik danisma
hizmetlerinin az olmasi gibi aile terapisi de henuz istenen duzeyde dedgildir.
Bunun en temel nedeni ise terapilerin 6zel merkezlerde yuratulen ¢ok pahali
hizmetler olmasi. Bu hizmetler 6zel egitim kurumlarinda oldugu gibi ama hak
temelli denetim yapilarak, devlet destegdi ile yuratullirse bircok aile sorunlarla

bogusmak zorunda, kalmadan daha az zararla bu suregleri atlatabilir.

Sonug 7. Serebral Palsili ¢gocugu olan anneler igin ¢ocuklarinin egitim
sisteminin diginda kalmamalari hayati bir konu. Nitekim engelli gocuklara 6zgu
okullar Ulkemizin her yerinde yaygin olmadigindan, bazi anneler kendi
memleketlerini terk etmeyi ya da esinden ayri yasamay| goze alarak Ankara’ya

goO¢ etmigsler.

Egitimle ilgili bir diger husus ise Ozel egditimin sikintilari. Kar amaci guden
kurumlarda devlet destegi ile aldiklari 6zel egditimin ¢ocuklarinin ihtiyaglarini
karsilamadigini ifade eden anneler ayni zamanda bu kurumlardaki denetimin

yetersiz oldugundan sikayet etmekteler.

Cocuklarin egitim aldiklari devlet okullari ve 6zel egitim kurumlarinda ¢ocuklari
ve kendileri i¢in psikolog ve sosyal hizmet uzmaninin olmamasi da bu annelerin

ve ¢ocuklarinin psiko-sosyal yonden destek alamamalarina neden olmakta.

Oneri 7. Anayasamizda ve Engelliler Hakkinda Kanun'da da belirtildigi tizere,
engel turt ne olursa olsun egitim hakki engellenemez. Yasalarla garanti altina
alinan egitim hakkinin uygulamada nitelikli bir sekilde kargihiginin bulmasi igin
engellilere yonelik okullarin Ulkemizin her yerinde vyayginlastiriimasi ile
saglanabilir. Bu sayede firsat esitligi yaratilarak sosyal adaletin saglanmasina
da katki sunulmus olur. Ayrica kaynastirma ogrencisi olarak normal devlet
okuluna giden engelli cocuklarin okul icinde akran ve dgretmenleri ile iligkilerinin
duzenlenmesinde ya da okul ¢evresi ile ilgili yapilacak ¢aligmalarda okul sosyal

hizmetinin gerekliligi bir kez daha kargimiza gikmaktadir.
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Ozel egitim kurumlarinin denetiminin hak temelli yapilmasi, fizik tedavi
saatlerinin ihtiyaca yonelik olarak artiriimasi 6zel eg@itim kurumlari ile ilgili
sorunlarin ¢ézumune yardimci olacaktir. Ayrica bu gocuklarin gelisimi agisindan
yiuzmeleri gerekmektedir. Ozel egitim kurumlarinin fiziki kosullari olusturulurken
yuzme havuzlarinin da zorunluluk haline getiriimesi ve bunun da devlet destegi

ile karsilanmasi aileleri onemli dlgude rahatlatacaktir.

Sonug 8. Arastirmaya katilan Serebral Palsili gocuga sahip anneler igin bir
diger onemli konu ise belediyecilik hizmetlerinin bir pargasi olan c¢evre
dizenlemesi. Engel derecesi ne olursa olsun Serebral Palsili ¢ocuklar igin,
onlara refakat eden biri olmadan hareket etmek oldukga gti¢. Ozellikle kurumsal
binalarin, engellileri goz ardi edilerek tasarlanmis olmasi, sokaklarin engellilerin
hareket kabiliyetini kisitlayacak olgude dik olmasi, binalardaki asansorlerin
tekerlekli sandalye kullanimina uygun olmamasi annelerin ve ¢ocuklarinin
hayatlarini olduk¢a zorlagtirmakta. Aslinda bu zorlagtirma gizil olarak iginde,
engellilerin kamusal alanda gorunurlugunun azaltilmasini ve toplumun digina

itiimesini barindirmakta.

Belediyecilik hizmetlerinin bir diger kolu olan toplu tagsima hizmetleri de
engellilerin hareket 6zgurlugunu kisitlamakta. Nitekim ozellikle dolmuglarin ve
halk otobuslerinin tekerlekli sandalye kullanan kigileri aracina almak
istememesi, baska bir digsallastirma ve ayrimcilik unsuru olarak karsimiza

clkmakta.

Oneri 8. Belediyecilik hizmetleri ile ilgili sorunlar “engelli dostu” belediyecilik
projeleri ile rahatlkla ¢ozulebilir. Ulkemizde konuya iliskin en kesin ¢dzimin
konunun dogrudan Buyuk Millet Meclisine taginarak Ozellikle c¢evre
dizenlemesinin ve yasam alanlarinin engellilerin  hareket 6zgurliguna
aglayacak sekilde belediyecilik kanunlarinda yer almasini saglamak olacaktir.
BoOylece siyasi partilerin ya da degisen belediye bagkanlarinin vicdanina
birakilmaksizin hak temelli ve firsat egitligine dayanan bir ¢6zim gelisecektir.
Ayrica konuyla ilgili denetimlerin mekanizmalarinin yine hak temelli galismasi

burada da buyuk 6neme sahiptir.
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Toplu tasima araglarinin, engelli bireyleri almamalari durumunda polise ihbar

edilerek cezai yaptirima tabi tutulmasi ise oldukg¢a ise yarar bir ¢ézum olabilir.

Sonug¢ 9. Serebral Palsili gocuga sahip annelerle ilgili bir diger kaygi unsuru
olarak karsimiza c¢ikan galisma hakki hem anneler hem de engelli ¢ocuklar
acisindan sorunlar tegkil etmekte. Bu iki boyutlu sorunun ilk boyutu engelli
cocuklar ile ilgili. Engellerinden dolayi is bulma olasiliklari disen bu ¢ocuklarin

kendi ekonomik 6zgurligune kavusmasi birgok anne igin son derece 6nemli.

ikinci boyutu ise kendileri ile ilgili. Ozellikle bogsanmis olan ya da bosanmak
isteyen maddi durumu iyi olmayan anneler, gocuklarina bakici tutamadiklari ya
da onlari emanet edebilecekleri kimseleri olmadig! i¢in ¢alisamamakta. Bu
durum anneleri bir cikmaza surukleyerek onlari hem anneleri ekonomik yonden
bagimli hale getirmekte, hem de iginde bulunduklari zor kosullari kabul etmek

zorunda birakmaktadir.

Oneri 9. 4857 Sayili is Kanunu ile belirli sayida iscinin izerinde calisani olan

kamu ve Ozel kurumlar belirli oranda engelli birey ¢alistirmak zorundadir.

Sonug 10. Degdinmek istedigim son olarak engelli cocuga sahip annelere verilen
evde bakim Ucreti ve toplumda Serebral Palsili bireylerin algilanigina yonelik.
Evde bakim Ucreti ve OTV indirimi agir engelli saglik raporu olan kisilere
sunulan ve Aile Ve Sosyal Politikalar Bakanhginca yurutilen bir uygulama.
Calismaya katilan annelerin bircogu evde bakim ucreti aldiklarini ancak sadece
bir kagi OTV indiriminden faydalanabildiklerini ifade ettiler. Oysaki bu ailelerin
istisnasiz hepsi i¢in araba sahibi olmak elzem bir ihtiyag. Evde bakim Ucretinin
miktari ise bu ¢ocuklarin ihtiyacini kargilamaya yetmemekte. Cunku ¢ocuklarin
tedavisinin ayrilmaz bir pargasi olan fizik tedavi ara¢ gerecleri ya da ameliyatlari

oldukga pahali ve bir gcogu devlet tarafindan karsilanmamakta.

Oneri 10. Maddi durumu iyi olmayan bircok aile icin Serebral Palsili cocuklarinin
ihtiyacini  karsilamak evde bakim Ucreti ile mumkun olabilmekte. Ancak

cocuklarin tedavi masraflarinin oldukga yuksek maliyetli olmasi nedeniyle bu
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ucret onlara yeterli gelmemekte. Bunun yani sira anneler, ancak %80 agir
engelli raporu olmak ve engellinin bulundugu hanede yasan tum vatandaslarin
kisi basi gelirinin asgari Ucretin 2/3 Unu ge¢gcmemesi sarti ile bu hizmetten
faydalanabilmektedir. Bu nedenle 2018 yili haziran ayi itibari ile 1092 lira olan
evde bakim dcretini, en azindan asgari Ucret dizeyine ¢ikarmak ve diger

sartlarda indirime gidilmesi bir gozum olacaktir.

Ailelerin OTV indiriminden faydalanabilmeleri igin engellinin %90 agir engelli
raporunun olmasi aranmaktadir. Oysa bu ailelerin hayatinda sahsi arabalarinin
olmasi hareket 6zgurligu ve toplumla bitliinlesme anlaminda olduk¢a énemlidir.
Cunku engel derecesi ne olursa olsun bu ¢ocuklardan en iyi durumda olanlar
dahi denge problemlerinden dolayr merdiven ya da yokus c¢ikamamakta,
refakatiz hareket edememektedir. Bu nedenle OTV indiriminin agir engelli
kosulu goézetilmeksizin tim engellilere hak olarak taninmasi sosyal devletin

gerekliliklerinden biridir.
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EKLER

EK 1: Yari Yapilandiriimig Gorigsme Formu

1. Boliim: Demografik Sorular

Yasimiz:

Mesleginiz:

Egitim Durumunuz:

Gelir Diizeyiniz (aylik):

Medeni Durumunuz:

Evlenme Yasiniz:

Evlilik Bi¢iminiz:

Evlilik Sayisiniz:

Cocuk Sayisiniz ve yaslart:

Kiminle Tkamet Ediyorsunuz?:

Calisma Deneyiminiz var m1?:

2. Boliim: Acik Uclu Sorular

1.

A S S N U R

e e e
A W D = O

Evlilik 6ykiiniizii kisaca anlatir misiniz?

Kag yasinda anne oldunuz?

Isteyerek mi hamile kaldiniz?

(Cocugunuzun serebral palsili oldugunu ilk ne zaman ve nasil 6grendiniz?
Ogrendiginizde yaptigmiz ilk sey neydi?

Ogrendiginiz sirada yanmizda kim/kimler vardi?

Bu durumu ilk kiminle paylastiniz? Ne zaman?

Size gére cocugunuzun serebral palsili olmasinin nedeni ne olabilir?

Hamileliginiz nasil gegti?

. Hamileliginiz siiresince kimler destek oldu?
. Ne gibi desteklerde bulundular?

. Dogumunuz nasil gecti?

. Dogumda en ¢ok zorlandiginiz sey neydi?

. Cocugunuzu ilk ne zaman elinize aldiniz ve neler hissettiniz?
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15.
16.
17.
18.
19.
20.

21.

22.
23.
24.

25.
26.
27.
28.
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(Emzirebildiyse eger) ilk emzirdiginizde neler hissettiniz?

Anne olarak 6rnek aldigimiz kisiler var m1?

Serebral Palsili bir gocugun annesi olmak sizin i¢in ne ifade ediyor?

Serebral Palsili cocuga sahip olmak evliliginizi nasil etkiledi?

Cocuklarin bakiminda esinizden ya da ¢evrenizden destek alabiliyor musunuz?
Serebral Palsili ¢ocugunuz ile ilgili sizin sorumluluklari ve esinizin
sorumluluklarini nasil degerlendiriyorsunuz?

Serebral Palsili ¢ocugunuz ve kendinizle ilgili olarak gelecekten beklentileriniz
nelerdir?

Serebral Palsili ¢ocuga sahip olmanizdan dolay1 devletten beklentileriniz nelerdir?
Durumunuza iliskin profesyonel destek aliyor musunuz?

Serebral Palsili ¢ocuga sahip olmanmizdan dolayr Sosyal hizmetlerden
beklentileriniz nelerdir? Bu beklentilerin ne kadar1 kargilaniyor?

Kendinizi anne olarak elestirdiginiz yonler var mi1? Varsa neler?

(Bosandiysa eger) Bosanma siirecini nasil deneyimlediniz?

Bosanma sonrasina kendinizi nasil hissetiniz?

Bu arastirmay1 siz yapiyor olsaydiniz hangi konulara deginirdiniz?
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EK 2: Gonulli Katillm Formu

Degerli Katilimci;

Bu galisma, Hacettepe Universitesi Sosyal Bilimler Enstitlisii Sosyal Hizmet Anabilim
Dali Tezli Yiiksek Lisans programi kapsaminda Prof. Dr. Yasemin OZKAN danismanhginda
yapilmakta olan “Serebral Palsili Cocuga Sahip Annelerin Annelik Algisi” konulu yiksek
lisans tezidir. Arastirmanin yapilabilmesi igin Hacettepe Universitesi Etik Komisyonu'ndan Etik
Komisyon Onay1 alinmigtir.

Engelli ¢cocuda sahip olma deneyimlerinin ve buna bagli olarak annelik algisinin
degerlendirilecegi bu c¢alismada kimliginizi ortaya ¢ikaracak sorular bulunmamaktadir.
Goriusme sireci ses kayit cihazi kullanilarak kayit altina alinacak ve daha sonra icerik analizi
yapilmak Uzere yazili metne donusturulecektir. Yapilan gbérismeler sirasinda vereceginiz
bilgiler gizli tutulacak olup sadece bilimsel amaglarla kullanilacaktir. Calismaya katilmayi kabul
etmeniz halinde formun altinda yer alan kismi imzalamaniz yeterli olacaktir. Bu galismaya
katilim konusundaki karar tamamen size ait olup, ¢alismaya katildiktan sonra da istediginiz an
¢alismadan ayrilabilirsiniz. Calismadan ayriimaniz durumunda size herhangi bir sorumluluk
yuklenmeyecektir.

Calismaya katilim saglamadan Once soracagdiniz sorular olmasi halinde sormaktan
cekinmeyiniz. Calismaya katihm sagladiktan sonra da sormak istediginiz sorular ve
arastirmanin sonuglari hakkinda bilgi almak icin asagdida yer alan iletisim bilgilerini kullanarak
tarafima ulasabilirsiniz.

Zaman ayirip g¢alismamiza gosterdiginiz ilgi ve verdiginiz katkidan dolay1 tesekkur

ederiz.

Prof. Dr. Yasemin OZKAN Ars. Gor. Rukiye INEKCI iletigim

iletisim Bilgileri iletisim Bilgileri

Tel :0312297 63 64 Tel : 0544 546 47 04

E-posta: ymozkan@gmail.com E-posta: rukiyeinekci@gmail.com

Adres : Hacettepe Universitesi Adres : Hacettepe Universitesi
Iktisadi ve Idari Bilimler Iktisadi ve Idari Bilimler
Fakultesi Sosyal Hizmet Fakultesi Sosyal Hizmet
Bolumu Bolimi

Tarih:

Calismaya katilmayi onayliyorum.

imza:
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EK 3: Etik Kurul izni

T.C.
HACETTEPE UNIiVERSITESI
Rektorliik

sayr : 358531727 LB~ aus

SOSYAL BILIMLER ENSTITUSU MUDURLUGUNE

Enstitiiniiz Sosyal Hizmet Anabilim Dali tezli yiiksek lisans programi &grencilerinden
Ars. Gor. Rukiye INEKCi’'nin  Prof. Dr. Yasemin OZKAN damgmanhginda yiiriittigi
“Serebral Palsili Cocuga Sahip Annelerin Annelik Algisi” baghkl tez ¢aligmasi Universitemiz
Senatosu Etik Komisyonunun 20 Subat 2018 tarihinde yapmis oldugu toplantida incelenmis olup,
etik agidan uygun bulunmustur.

Bilgilerinizi ve geregini rica ederim.
£\ oﬁ

Prof. Dr. Rahime M. NOHUTCU

Rektor a.
Rektor Yardimeist
Hacettepe Universitesi Rektarlik 06100 Sthhiye-Ankara Ayrmtili Bilgi igin:
Telefon: 0 (312) 305 3001 - 3002 « Faks: 0(312) 311 9992 Yazi Isleri Miidiirliigii

E-posta: yazimd(@hacettepe.edu.tr « www.hacettepe.edu.tr 01 ¢312) 305 1008
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EK 4: Orijinallik Raporu

SOSYAL BiLIMLER ENSTITUSU

HACETTEPE UNIVERSITESI
F? YUKSEK LiSANS TEZ CALISMASI ORiJiNALLIK RAPORU

HACETTEPE UNIVERSITESI
SOSYAL BIiLIMLER ENSTIiTUSU
SOSYAL HiZMET ANABILIM DALI BASKANLIGI’'NA

Tarih: 16/07/2018

Tez Baghf : SEREBRAL PALSI'LI COCUGA SAHIP ANNELERIN ANNELIK ALGISI

Yukarida baghg gosterilen tez cahsmamin a) Kapak sayfasi, b) Giris, ¢) Ana béliimler ve d) Sonug kisimlarindan

olusan toplam 100 sayfalik kismina iliskin, 16/07/2018 tarihinde sahsim ve tez damismamm tarafindan Turnitin adli
intihal tespit programindan agagida isaretlenmis filtrelemeler uygulanarak alinmis olan orijinallik raporuna gore,
tezimin benzerlik oram % 8 ‘tiir.

Uygulanan filtrelemeler:
1- Kabul/Onay ve Bildirim sayfalar harig
2- Kaynakca harig
3- Almtilar harig

4- Almtlar déhil
5- 5 kelimeden daha az ortiisme igeren metin kisimlari harig

Hacettepe Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisti Tez Caligmasi Orijinallik Raporu Alinmasi ve Kullamlmasi Uygulama
Esaslari'mi inceledim ve bu Uygulama Esaslari'nda belirtilen azami benzerlik oranlarina gore tez ¢gahsmamin herhangi
bir intihal igermedigini; aksinin tespit edilecegi muhtemel durumda dogabilecek her tiirlit hukuki sorumlulugu kabul
ettifimi ve yukarida vermis oldugum bilgilerin dogru oldugunu beyan ederim.

Geregini saygilarimla arz ederim.

16.07.2018 %
Adi Soyadi: Rukiye INEKCI

Oprenci No: N15123935
Anabilim Dali: SOSYAL HIZMET
Programi; SOSYAL HIZMET

DANISMAN ONAYI
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According to the originality report obtained by myself/my thesis advisor by using the Turnitin plagiarism detection
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a) Title Page, b) Introduction, ¢) Main Chapters, and d) Conclusion sections of my thesis entitled as above, the
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