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Engelli Kardesi Olan Cocuklarin Anneleri ile Iligkileri Uzerine Bir
Alan Caligmasi

A Field Study on the Relationship Between Children with Disabled Sibling and Their Mothers
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ABSTRACT

Amag: Ailede engelli bir ¢cocugun varligi es, ebeveyn, kardes gibi alt sistemler arasindaki etkilesimleri ve aile sisteminin iglevselligini
etkilemektedir. Bu aragtirmanin amac engelli kardesi olan ¢ocuklarin anneleriyle iligkilerini degerlendirmek ve bu iligkilerin giiclendirilmesi
dogrultusunda ¢ikarimlar yapmaktir.

Gere¢ ve Yontem: Arastirmada nicel yontemin nitel yontemle desteklendigi karma arastirma yontemlerinden gémiilii arastirma deseni
kullanilmigtir. Aragtirmanin hedef grubu olabilecek tiim gruplarin (anne-¢ocuk) yer aldig: bir 6rneklem olusturulmusgtur. Yar: yapilandirilmisg
gorugme tekniginin kullanildigi calismada basit rastgele érnekleme yontemiyle 40 engelli annesiyle ve maksimum cesitlilik 6rnekleme yéntemi
kullanilarak ti¢ farkli gelisim doneminden 3 engelli kardesiyle birebir gériismeler gerceklestirilmistir. Arastirmada kullanilan anne/¢ocuk
goriisme formlar aile tamiticr bilgileri, anne-cocuk iligki 6lcegi ve agik uglu sorulardan olugmaktadir. Aragtirmanin verileri IBM Statistics 22
programu ile analiz edilmis, analizlerde frekans ve yiuizdelik dagilimlar ile birlikte baz1 degiskenlerin kargilagtirilmasinda hipotez testlerinden
faydalanilmigtir. Verilerin ¢6ziimlenmesinde 0,05 anlamhlik diizeyi kullamilmagtir.

Bulgular: Anne-cocuk iligki 6lcegi maddelerine verilen yanitlara gére, ailede engelli bir cocugun varhigi anne ve cocuk iligkisi ériintiilerini
olumsuz yénde etkilemektedir. Ozellikle kardes kiz ¢ocuk oldugunda (sig=0,039, p<0,05) ve engelli cocuktan biiyiik oldugunda (sig=0,001,
p<0,05) anne ¢ocuk iligkisi anlaml dizeyde diigiiktir.

Sonug: Engelli ailelerinde anne ¢ocuk iligkisi tipik ailelerden farkl olarak, engelli bir cocugun varhgindan etkilenmektedir. Ulkemizde biiyiik
kiz ¢ocuklar1 kardeslerinin bakim ve sorumlulugunun ¢ogunu anneleriyle paylagmakta, bu durum anne-cocuk iliskisini olumsuz yénde
etkilemektedir. Aragtirmanin sonunda engelli kardesi olan ¢ocuklar ve anneleri arasindaki iligkileri destekleyecek hizmet ve miidahale 6nerileri
sunulmustur.

Anahtar Kelimeler: Engelli, aile, sistem, kardes, iligki

Objectives: The presence of a disabled child in the family affects the interactions between the sub-systems such as spouses, parents, siblings
and the functionality of the family system. The aim of this study is to evaluate the relationships of children who have disabled sibling with their
mothers and to make inferences for strengthening these relationships.

Materials and Methods: Embedded research design, which is one of the mixed research methods in which quantitative method is supported
by qualitative method, was used in the study. A sample consisted of all target groups (mother-child). One-to-one interviews were conducted
with 40 disabled mothers by simple random sampling method and 3 disabled siblings from three different development periods by maximum
diversity sampling method. The mother/child interview forms used in the study consisted of family identification information, mother-child
relationship scale and open-ended questions. The data of the study were analyzed with IBM Statistics 22 program, frequency and percentage
distributions and hypothesis tests were used to compare some variables. In order to analyze the data, 0.05 significance level was used.

Results: According to the answers given to the mother-child relationship scale items, the presence of a disabled child in the family negatively
affects the mother-child relationship patterns. The mother-child relationship is significantly lower, especially when sibling is a female
(sig=0.039, p<0.05) and older than a disabled child (sig=0.001, p<0.05).

Conclusion: The relationship between mother and child in disabled families is affected by the presence of a disabled child, unlike typical
families. In our country, older daughters share most of the care and responsibility of their siblings with their mothers and this influences the
mother-child relationship negatively. At the end of the study, services and intervention suggestions were presented to support the relationships
between children with disabled siblings and their mothers.
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Giris

Engelli bir kardege sahip olma bu kigilerin yasam boyu farkl
gelisimsel deneyimlerle karsi karsiya gelmesi anlamina
gelmektedir. Bu kigiler aile yagantilarinda, kardegleri ve
ebeveynleriyle olan iligkilerinde, akranlariyla iletigsimlerinde,
egitim ve mesleki yasamlarinda ve diger sosyal iligkilerde
farkli durumlar deneyimlemektedir. Literatiirde
kardesi olan ¢ocuklarla ilgili yapilan ¢alismalar kisith olmakla
birlikte, daha ¢ok kardes iligkileri ve bu ¢ocuklarin yasadiklar:
zorluklar tzerine odaklanmaktadir. Engelli ¢ocuklarin iletisim
yetersizlikleri ve gelisimsel geriliklerinden dolay: kardesler
arasinda oyun, model olma, 6grenme gibi kardes islevlerinden
yoksun bir iligki deneyimlenmektedir.! Ayrica asir1 6zdesim,
utang, gurur, kirginlik, 6fke, suglama, sucluluk duygusu, asir1
korumacilik, fazladan bakicilik, sosyal izolasyon, ailelerin bagar:
baskis1 gibi karmagik duygulanimlar ve davranmis orintileri
kardes iligkilerini cercevelemektedir.>®

engelli

Pek ¢ok ailede engelli kardesi olan c¢ocuklarin kardeglerinin
ikincil ebeveynlik rolunu istlendigi gorilmektedir. Engelli
kardesi olan c¢ocuklarin kardeslerine giinlitk ortalama 40
dakikalarini ayirdiklari belirlenmistir.® Engelli kardesi olan
cocuklar kardeglerinin bakim sorumlulugunu paylagmakta,
bu durum sosyal gelisimlerine ket vurarak bagimsizliklarini
azaltmakta,” cesitli kiiltiirel ve sportif faaliyetlerden mahrum
birakmakta, kardesler tarafindan duygusal bir stresér olarak
algilanmaktadir.? Bakim rolinde daha ¢ok kiz c¢ocuklan

sorumluluk almaktadir.>*°

Ayrica bu cocuklar kardeslerinin gelecekteki potansiyel bakicilar
durumundadir. Literatirdeki c¢alismalar yetiskin engelli
kardeglerinin, yasam boyu kardesleriyle yiiksek diizeyde katilim
ve duygusal baglantiyn strdirdiuklerini gostermektedir.!*
Erken ¢ocukluk dénemi iligkileri ve aile dogasinin dinamikleri
yetigkinlik déneminde kardes iligkilerini belirlemektedir.'?
Yetiskinlik dénemindeki kardes iligkilerinde otizm spektrum
bozukluklar: gibi cesitli engel durumlarinda atipik sosyal ve
davranigsal uyum sorunlari nedeniyle engelli kardesle yakinligin
daha az oldugu ve bu kigilerde sosyal ve davranigsal zorlanmalar

gorulmektedir.’®

Diger taraftan engelli kardesi olan bireylerin deneyimledikleri

olumsuz duygulanimlar, yetersizlikler ve bakim roli
gibi sorumluluklar farkhi yasam dénemlerinde psikolojik
problemler yasamalarina neden olmaktadir. Kapsamli bir
meta-analiz caligmasi sonuglarina gére engelin kardeglerin
psikolojik etkinlikleri tzerinde dustk duzeyde anlamh
etkisi bulunmaktadir.’® Engelli kardesi olan bireyler daha

cok icsellestirme 515,16

problemleri yasamakta, depresif
semptomlar ve uyum sorunlari sergilemektedir.’® Cocukluk
doneminde o6zellikle akranlarla iletisimde uyum sorunlari,
yalnizlik, sosyal izolasyon deneyimlenmektedir.’” Otizm
spektrum bozukluklarinda fiziksel olarak engeli gosteren bir
isaret bulunmadigindan, kardeglerin daha fazla duygusal ve

davranigsal problemler yagadig: gérulmiustiir.’#2°

Literatirde bazi caligmalarda engelli kardesi olan bireylerin
tipik kardeglere gére olumlu yasantilar: da degerlendirilmistir.
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Engelli kardesi olan bireyler normal popiilasyona gére daha az
rekabet¢i ve catigmaci olma, daha az yalnizlik duyma, iyilige
uyum saglama,” daha ¢ok tolerans ve insani kaygilar gésterme
egilimindedir.?? Bu kisiler daha bagimsiz ve yakin aile iligkileri

3 4

olan,?® 6z kontroli olan ve igbirlik¢i,** sorumluluk sahibi ve

olgun bireylerdir.”®

Aile sisteminde bir ¢ocuk engelli oldugunda tim aile bireyleri
alt sistemler olarak bu durumdan etkilenmektedir. Aileyi
tek basina bir sistem olarak degerlendirmek engelli aileleri
degerlendirmek icin yeterli degildir. Ekolojik sistem teorisi farkl
sistemlerle i¢ ice etkilesimler baglaminda engelli aile sistemini
degerlendirmektedir. Engelli aileleri tipik ailelerden farkl
deneyimler yasar. Engelli aile sistemi bakim verme, sosyal ¢evre,
genis aile, mevcut sosyal hizmetler ve toplumun tutumlarindan
etkilenmektedir.?

McCubbin ve Patterson’in?” ABCX stres ve uyum modeline gore,
engelli ailelerin yasadiklar: genel stresorler aile ici gerginlikler,
artan gorevler ve zaman kisitlamalari, sosyal izolasyon, finansal
yikler, farkli okul deneyimleri, konutun engel durumuna
uyumu, aile hedefleri ve aktivitelerinde duzenlemeler, tibbi
meseleler ve tekrarlayan yas seklinde siralanmigtir.

Engelli aileler ekolojik acidan ve tarihsel bir perspektif ile
incelendiginde, ¢ogunun sosyal yasamlarinda degisiklik
yapmak zorunda kaldig, hayal kiriklig: ve memnuniyetsizlikler
deneyimledikleriancak rutin yagsamlarinmi siirdiirmeye ¢alistiklar:
gorillmektedir. Bu aileler genelde ¢ocuklarinin engel durumunu
gercekei olarak degerlendirmekte ve kabullenmektedir.?® Ailede
engelli bir cocugun varligy, daha yiiksek duygusal stres, algilanan
tehdit ve kisisel sorumluluk ve daha diisiik ¢catigsma yogunlugunu
ongérmektedir.?®

Ebeveynlerin engel durumuna yaklagimi ve

algiladig:
stres ¢ocuklara da yansimakta, aile iklimi engelli kardesi

olan c¢ocuklarin uyumunu etkilemektedir.>3%3!

Ebeveynler
cocuklarinin engeli ile etkin bir gekilde baga ¢iktiklarinda ve
tutarli ebeveynlik becerileri sergilediginde kardesler de olumlu
yonde etkilenmektedir. Bu ebeveynlerden engelli cocugu kayirma
yerine tutarli ebeveynlik becerileri sergilemeleri beklenir.
Ayrica, ebeveynler her cocugun egsizligini belirtmeli, kardeglerin
bakim sorumluluklar: azaltilarak ikame ebeveynlikleri ortadan

kaldirilmalidir.??

Engelli ¢cocuk, kardes, anne ti¢geni degerlendirildiginde farkl
diizeylerde stresin ortaya cgktigi ve islevselligin azaldig:
soylenebilir. Bu ugli iligkiyi degerlendiren ev gozlemlerine
dayanan bir calismada, annelerin engelli cocuklarina kars: daha
olumlu ve yénlendirici oldugu goralmustiir. Engelli cocuklarla
iliskide
kardeglerle karsilikliliga dayanan bir iligki mevcuttur.®

anneleri arasindaki kargiikliik  bulunamazken,

Annelerin ¢ocuklarina aywrdign zaman ve ilgi noktasinda
esitsizlikler s6z konusudur. Engelli kardesi olan c¢ocuklar
ebeveynlerinin dikkat ve zamanlarini engelli kardeglerine
odaklamasi bakimindan onlar1 kiskanabilmekte,** gérmezden
gelindiklerini ve takdir edilmediklerini hissedebilmektedir.”
Engelli kardesi olan ¢ocuklar ebeveynlerinin kardeslerine daha

fazla ilgi gosterebilecegini kabul etmekte ve ebeveynlerini
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takdir etmektedir. Ancak kendilerine de vakit ayrilmasim ve

ilgilenilmesini beklemektedir.”323°

Bu noktada kardesin degersiz hissetmesini engelleyecek
olan, anne ve c¢ocuk arasinda olumlu bir iligkinin varlhig:
ve olumlu bir aile iklimidir. Engelli ailesinde ebeveyn ve
cocuk arasindaki olumlu iligkiler ile kardegler arasindaki
pozitif duygulanim ve prososyal davramglar arasinda olumlu
yonde iligkiler degerlendirilmistir.*® Olumlu aile ikliminde
engelli cocugun varlig: ailedeki bireylerin daha birlik i¢inde
olmasimi saglamaktadir.® Diger taraftan ebeveynlerinden ve
kardeglerinden daha az sicaklik ve daha olumsuz muamele
goren cocuklarda duygusal ve davramigsal zorlanmalar
goriilmektedir.’” Ornegin, islevsel olmayan aile yapilarnda
annelerin engelli cocuklarina kars: daha olumlu ve yénlendirici
oldugu, engelli olmayan ¢ocuklarina karsi daha fazla emir ve

direktif verme ve azarlama egilimleri oldugu gérulmustiir.*

Gere¢ ve Yontem
Calismanin Genel Ozellikleri

kesitsel  bir
Calismanin kurumda gergeklestirilmesi i¢in gerekli izinler Oltu
Kaymakamligindan alinmigtir.

alisma betimsel nitelikte ve alismadar.
$ callg

Caligma Grubu

Calisgmada karma aragtirma yontemlerinden gomila (ice
yerlegik) arastirma deseni ve yiiz yluze gorisme teknigi
kullanilmigtir.

Calisma Temmuz-Agustos 2019 aylarinda haftanin rastgele
2 giini Oltu {lk Paylasim Ozel Egitim ve Rehabilitasyon
Merkezi'nde gerceklestirilmistir. Aragtirmanin evrenini Oltu
[k Paylasim Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi'nde egitim
almakta olan engelli cocuklarin anneleri olusturmaktadir
(n=50). Hedef grubu olabilecek tiim gruplarin (anneler-engelli
kardesi olan ¢ocuk) yer aldig: bir 6rneklem olusturulmustur.
Calismaya katilim goénullulitk esasina dayanmaktadir. Calismada
orneklem biuytkligi hesaplanmamig, evrenin tamamina
ulagilmaya caligilmigtir. Ancak engelli cocuklar genelde servisle
ve personel aracilifiyla rehabilitasyon merkezine ulastigindan
yalnizca kuruma gelen annelerle goriismeler gerceklestirilmis
ve evrenin tamamina ulagilamamigtir. Aragtirmanin érneklemi
engelli anneleri (n=40) ve engelli kardesi olan c¢ocuklardan
(n=3) olugmaktadir. Calismada birebir yiiz ylze goriigme
gerceklestirildiginden gériisme formlarinda herhangi bir eksik
yoktur. Tum katilmalarin formlar: degerlendirmeye alinmigtir.

Ol¢ek Ozellikleri ve Uygulamas:

Calismanin verileri toplamirken 2 ayr gériisme formundan
faydalanilmigtir.

Engelli Aile Bilgi Formu: Aragtirmaa tarafindan engelli aile
tanitia bilgilerini toplamak i¢in tasarlanmigtir.

Anne-Cocuk iligki Olcegi: Olcek Robert C. Pianta (1992)
tarafindan anne baba ¢ocuk iligkisini degerlendirmek amaa ile
gelistirilmistir. Ol¢egin Tiirkce gegerlik ve giivenirlik ¢alismasi
Akgiin ve Yesilyaprak tarafindan yapilmistir. Olgek 5’li Likert

Melike Pak. Engelli Kardesi Olan Cocuk ve Anne

tipi bir él¢ek olup (1) kesinlikle uygun degil, (5) kesinlikle ¢cok
uygun arasinda yanitlanmaktadir. Olcegin bazi maddeleri ters
kodlanmaktadir. Olcekten alinan puanlar yiikseldikce, anne-
cocuk arasinda olumsuz iligkiye isaret etmektedir. Ol¢egin i¢
tutarlik katsayisi1 Cronbach alfa=0,73 olarak bulunmustur.

istatistiksel Analiz

Veri analizi icin IBM Istatistik 22 programi kullamlmistir.
Verilerin normal dagihma uygunlugu Kolmogorov-Smirnov
testi ile degerlendirilmis ve verilerin normal dagilmadig:
gorulmustiir. Veri analizinde frekans tablolar1 ve nonparametrik
hipotez testlerinden Mann- Whitney U ve Kruskal-Wallis testleri
kullanilmistir. Tip 1 (o) hata duzeyi 0,05 olarak belirlenmigtir.

Bulgular

Annelerin %451 40 yas tizerinde, %25’i 30-35 yasg, %20’si 35-40
yas, %10’u ise 25-30 yas araligindadir. Annelerin egitim duzeyi
oldukgea dugiiktiir. %47,5'i ilkokul mezunu, %20’si lise mezunu,
%10’u ortaokul mezunu, %12,5’i ilkokul terk, %10’u okuma
yazma bilmemektedir. Engelli ailelerin %47,5’i 2000-3000 TL,
%251 1000-2000 TL, %22,5'i 3000-4000 TL, %5’i 5000 TL
tzeri aylik gelire sahiptir. Annelerin olusturdugu oérneklem
kirsal bélgede cogunlukla 40 yas ustii, ilkokul mezunlarinin
olusturdugu, aylik gelirin digitk oldugu alt sosyoekonomik
diizeyde bir grubu yansitmaktadur.

Katilimalarin anne ¢ocuk iligski 6lgegi maddelerine verdikleri
yanmitlar Tablo 1'de sunulmustur. Cocugun anneye bagimh
olmasi (%42,5) anneler tarafindan “hi¢ uymuyor” olarak
degerlendirilmistir. Anneler ¢ocuklarinin kendilerine bagimlh
olmadigini ifade etmektedir. Annelerin beyanlarina gore,
anne-cocuk iligkisinin bazi éruntileri, cocuklariyla iligkilerine
pek benzememektedir. Sicak, sevgi dolu bir iligki deneyimi
(%55), uzilduginde rahatlama talebi (%75), fiziksel sefkat
ve dokunmadan rahatsiz olma (%55), ¢cocugun iligkiye deger
(%70), duzeltildiginde (%55),
oldugunda yardim kabul etmeme (%47,5), évilduginde gurur

vermesi incinme ihtiyac
duyma (%90), kendisiyle ilgili bilgi paylasma (%62,5), yardima
ihtiyaci olmadiginda yardim isteme (%72,5), cocugun hissettigi
ile uyumlu olma (%77,5), anneyi ceza/elegtiri kaynag1 gérme
(%55), diger c¢ocuklarla ilgilenildiginde kiskanc¢hk (%47,5),
annenin davraniglarini kopyalama (%47,5), c¢ocugun kéti
modda oldugu bir gin gecgirme (%42,5), ¢ocukla anlagirken
rahat olmama (%55), bir gey isterken sizlanma (%57,5), anneye
kars1 sinsi/manipiilatif olma (%57,5), duygu ve deneyimleri
acikca paylagma (%75) iligki 6ruintiileri anneler tarafindan “pek
uymuyor” olarak degerlendirilmistir. Bu sonuglara gére, anneler
¢ogunlukla ¢ocuklariyla sicak bir iligki deneyimleyememekte,
¢ocugun
iligkilerine deger vermemekte, 6villdugunde gurur duymamakta,

hissettigiyle uyum gostermemekte, c¢ocuklar
tiziildiiginde anneden rahatlama talep etmemekte, kendisiyle
ilgili bilgi vermemekte, duygu ve deneyimlerini acikca
paylasmamaktadir. Diger taraftan cocuklar annelerinin fiziksel
sefkatinden rahatsiz olmamakta, duzeltildiginde incinmemekte,
ihtiyac1 oldugunda yardim kabul etmekte, yardima ihtiyac

olmadiginda yardim talep etmemekte, anneyi ceza/elegtiri

35
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kaynag1 olarak gérmemekte, diger ¢ocuklarla ilgilendiginde
kiskanmamakta, annenin davraniglarini kopyalamamakta, bir
sey isterken sizlanmamakta, anneye karsi manipulatif/sinsi
yaklagsmamakta, ikili kétit modda bir gin gecirmemektedir.

Tablo 1’e gore, cocukla miicadele halinde olma (%67,5), cocugun
ayrilmaya siddetli tepkisi (%57,5), kolayca kizma (%70), anneyi
memnun etmeye ¢alisma (%50), annenin haksiz davrandigim
disiinme (%60), disiplinden sonra diren¢ gésterme (%62,5),
yaramazliktayken anneye yamit verme (%70), annenin
enerjisinin tikenmesi (%67,5), c¢ocugun hislerinin aniden
degismesi (%40) iligki oruntileri anneler tarafindan “biraz
uyuyor” olarak degerlendirildi. Bu sonuglara gore, anneler
cocuklariyla iligkilerinde zaman zaman miicadele halinde,
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enerjileri titkenen, ¢cocugun ayriliklara siddetli tepkiler verdigi,
kolayca 6fkelendigi, annenin haksiz davrandigim duagtndigi,
disiplin edilirken diren¢ goésterdigi, yaramazhk yaparken
annenin tepkilerine yanit veren, hislerinin aniden degistigi bir
iligki deneyimlemektedir. Son olarak, ¢ocuguyla etkilesimden
emin olma (%92,5) anneler tarafindan “tamamen uyuyor” olarak
degerlendirildi. Anneler c¢ocuklariyla iligkilerinde kendilerini
yetkin gérmektedir.

Tablo 2’ye gére, anne-cocuk iligkisi 6lcegi toplam puanlar
engelli cocugun kardesinin cinsiyetine gére anlaml duzeyde
farklilasmaktadir (sig=0,039, p<0,05). Kiz kardeslerin 6lcek
toplam puanlari erkek kardeglerden anlamli dizeyde daha
yuksektir. Kardes kiz oldugunda anne-cocuk iligkisi bu

Tablo 1. Annelerin anne cocuk iliskisi 6lcegi maddelerini degerlendirmeleri

Hig Pek Kararsizzim Biraz Tamamen

uymuyor  uymuyor uyuyor uyuyor

n % n % n % n % n %
Cocugumla sevgi dolu, sicak bir iligki paylagiyorum. 14 35 22 55 0 0 0 O 4 10
Cocugum ve ben her zaman birbirimizle miicadele ediyor gibiyiz. 4 10 9 225 0 0 27 67,5 0 0
Eger uzulurse, cocugum benden rahatlatmam isteyecektir. 3 7,5 30 75 0 0 3 7,5 4 10
Cocugum fiziksel sefkatten ve dokunmamdan rahatsiz oluyor. 1 275 22 55 0 0 7 175 0 O
Cocugum benimle olan iligkisine deger veriyor. 5 12,5 28 70 0 0 5 5 12,5
Cocugum, onu dizelttigimde incinmis veya utanmig gériiniyor. 3 7,5 22 55 1 2,5 10 25 4 10
Cocugum ihtiyaci oldugunda yardim kabul etmiyor. 8 7,5 19 47,5 0 0 14 35 4 10
Cocugumu évdiugimde gurur duyuyor. 0 0 36 90 0 0 0 O 4 10
Cocugum benden ayrilmaya siddetle tepki veriyor. 2 5 1 275 0 0 23 57,5 4 10
Cocugum kendisiyle ilgili kendiliginden bilgi paylasiyor. 1 275 25 62,5 0 0 1 25 3 75
Cocugum bana fazlasiyla bagimli. 17 42,5 2 S 0 0 1 275 10 25
Cocugum bana kolayca kiziyor. 0 0 1 275 0 0 28 70 1 2,5
Cocugum beni memnun etmeye calisiyor. 0 0 2 S 0 0 20 50 18 45
Cocugum haksiz yere ona davrandigimu hissediyor. 0 0 16 40 0 0 24 60 0 o0
Cocugum gercekten yardima ihtiyaci olmadiginda yardimimu ister. 1 2,5 29 72,5 7 17,5 3 7,5 0
Cocugumun hissettigi ile uyum i¢inde olmak kolaydur. 26 5 31 775 0 0 6 15 1 2,5
Cocugum beni bir ceza ve elestiri kaynag: olarak goriiyor. 2 5 22 55 1 2,5 15 375 0 O
Cocugum diger ¢cocuklarla zaman ge¢irdigimde incinme veya kiskanclik ifade 1 2,5 19 47,5 0 0 16 40 4 10
ediyor.
Cocugum disipline edildikten sonra kiziyor ya da diren¢ gosteriyor. 0 0 7 17,5 0 0 25 625 8 20
Cocugum yaramazliktayken, gériiniigsiime veya ses tonuma yanit verir. 0 0 2 5 0 0 28 70 10 25
Cocugumla baga ¢tkmak enerjimi tiiketiyor. 0 0 7 17,5 0 0 27 67,5 6 15
Cocugumun davraniglarimi veya bir seyler yapmanin yollarini kopyaladigini 2 5 19 47,5 4 10 12 30 3 75
fark ettim.
Cocugum kétit bir haldeyken (mod), uzun ve zor bir gin gecirdigimizi 2 5 17 42,5 0 0 14 35 7 17,5
biliyorum.
Cocugumun bana karg hisleri tahmin edilemez olabilir veya aniden degisebilir. 1 2,5 14 35 1 2,5 16 40 8 20
En iyi gayretlerime ragmen, ¢cocugumla anlagsma noktasinda rahat degilim. 2 5 22 55 6 15 7 175 3 75
Cocugum benden bir sey istediginde sizlanir veya aglar. 0 0 23 57,5 1 2,5 10 25 6 15
Cocugum bana sinsi veya manipiilatif. 7 17,5 23 57,5 3 7,5 7 17,5 0 0
Cocugum acik¢a duygularini ve deneyimlerini benimle paylasiyor. 6 15 30 75 0 0 3 75 1 25
Cocugumla olan etkilesimlerim beni ebeveyn olarak daha etkili ve kendinden 0 0 12 30 6 15 19 475 3 92,5

emin hissettiriyor.
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durumdan daha olumsuz etkilenmektedir. Ayrica, kardesin
buyuk/kiigitk olmas1 da anne-¢ocuk iligkisini anlamli duzeyde
etkilemektedir (sig=0,001, p<0,05). Kardes, engelli cocuktan
biytik oldugunda anne-cocuk iligki 6l¢egi toplam puanlari daha
yuksektir. Kardegin engelli cocuktan biiyiik olmasi anne-gocuk
iligkisini olumsuz y6nde etkilemektedir. Diger taraftan engelin
dogustan/sonradan olmas: (sig=0,154, p>0,05), ailede bagka bir
engelli cocugun varlig: (sig=0,475, sig>0,05), engelli cocugun
cinsiyeti (sig=0,644, sig>0,05) degiskenleri acisindan anne
cocuk iligki 6l¢cegi puanlar: arasinda anlamh diizeyde bir farkliik
gorilmemigtir.

Tablo 3'e gére annelerin egitim seviyesi (sig=0,200, p>0,05)
ve ailenin ayhk ortalama geliri (sig=0,279, p>0,05) anne
cocuk iligkisini anlamli diizeyde etkilememektedir. Aragtirma
kirsal bolgede, cogunlugu diisiik gelirli ve egitim diizeyi dugik
annelerle gerceklestirildigi i¢in, bu degiskenler acisindan bir
cesitlilik s6z konusu degildir.

Aragtirmanin Nitel Bulgular1

Aragtirma  kapsaminda  kardeslerin = gorislerinden  de

faydalamlmistir.  Rehabilitasyon  merkezi  yoéneticilerinin
onerileriyle acik iletisim kurulabilecek tig ayr1 gelisim diizeyinden
cocuklara, ii¢ acik uglu soru yoneltilmistir. K1 erken cocukluk
déneminde (7 yaginda), K2 orta ¢ocukluk doéneminde (11

yasinda), K3 ergenlik déneminde (20 yasinda) kiz ¢cocuklaridur.

Tablo 2. Bazi degiskenlere gore anne-cocuk iligkisi Mann-
Whitney U testi sonuclar1

Degiskenler Sira ortalamas1 U Z P
Engel durumu

Dogustan/sonradan  22,65/17,28 140,500 -1,427 0,154
Kardesin cinsiyeti

Kadin/erkek 23,76/16,09 120,500 -2,060 0,039*
Kardesin yas1

Buyiik/kiigitk 24,57/11,00 54,000 -3,377 0,001*
Baska engelli cocuk var m1?

Evet/hayir 23,36/19,89 95,500 -0,715 0,475
Engelli cocugun cinsiyeti

Kadin/erkek 21,39/16, 69 182,500 -0,462 0,644

Melike Pak. Engelli Kardesi Olan Cocuk ve Anne

Soru 1. Kardesinin engel durumu senin hayatini nasil
etkiliyor?

= K1: “Okuldan sonra annemle buraya gelmek zorunda
kaliyorum. Arkadaglarim kardesimi soruyorlar. Bazen dalga
geciyorlar”

= K2:
tanidiklarimiz anlamiyor. Kardesim benden kiiciik oldugu icin

“Diger c¢ocuklardan farkhlar. Bunu arkadaglarim,

ona bakmak zorunda kaliyorum. Digarda kardesimi kollamak
zorundayim. Hep gézim tizerinde”

= K3:
olgunlastirdi. Cok fazla sorumluluk aldim. Bu nedenle egitimime

“Kuctik yasta sorumluluk almak beni erkenden

devam edemedim. $u an niganliyim. Evlendigim zaman gézim
arkada kalacak”

Soru 2. Kardeginin engel durumuna ve onunla iligkinize
yonelik duygu ve diigiincelerin neler?

= K1: “Kardesimle iligkim iyi. Ama arkadaglarimla daha ¢ok
vakit gecirmek istiyorum. Annem kardesimden dolay1 izin
vermiyor. Arkadaslarim bu durumu anlamiyor. Onlardan biri
gibi degilim”.

= K2: “Kardesimin engelli olmas1 haksizlik gibi geliyor. Onun
durumuna tuziluyorum. Bazen konusurken anlagamiyoruz.
Bana sert davranmiyor. Ama ona kizmiyorum. Bu onun sucu
degil”.

= K3: “Kardesimin engelini yadirgamadim. Onun buyugu
oldugum icin kiigitk yastan beri sorumlulugunu istlendim. Ona
¢ok diuskunum. Gugli bir iliskimiz var. Ben olmadan uyuyamiyor

bile”.
Soru 3. Annenle iligkinizi nasil degerlendiriyorsun?

= K1: “Annemle iligkimiz iyi. Ama ona bazen kiziyorum.
Kardegimle daha ¢ok ilgileniyor. Bana vakit ayirmiyor”.

= K2: “Annemin isi oldugunda kardesime ben bakiyorum. Bir
yere gittigimizde ona goz kulak olmami séyliyor. Onun bagina
bir sey gelirse benim sorumlu oldugumu séyliiyor. Bazen bir sey
istedigimde sonra yapariz diyor. Sonra unutuyor. Bazen ikinci
planda kaldigimi hissediyorum”.

=> K3: “Benimle daha ok ilgilenebilirdi. Bana vakit ayirabilirdi.
Bana kars sert olmayabilirdi. Onun da bu konuda zorlandigin
biliyorum. Ama yine de bana karg: tutumu i¢in onu sugluyorum.

Tablo 3. Baz1 degiskenlere gore anne-cocuk iligkisi Kruskal-Wallis testi sonuglari

Degisken Degisken gruplar n Sira ortalamasi DF x2/H P
Okuma yazma yok 4 21,63
» L flkokul 5 17,00
Anne egitim seviyesi - 4 5,983 0,200
Ilkokul mezunu 19 21,16
Ortaokul mezunu 4 31,63
Lise mezunu 15,00
1000 TL-2000 TL 10 23,90
Ailenin ayhk ortalama geliri 5000 TL-3000 TL 19 20,50
3 3,844 0,279
3000 TL-4000 TL 9 14,94
>5000 TL 2 28,50

37
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Esit davranmadi. fkinci plana atildigimi hissettim. O zaman
duygularimi 6énemsemedi. Simdi daha hassas davraniyor.
Annemin o dénem bu durumu kaldiramadigini disiintiyorum.
Gucli degildi. Sorumlulugunu biyik oldugum i¢in bana
yiikledi”.

Tartisma

Ailede engelli bir ¢cocugun varlhig: tiim alt sistemleriyle birlikte
aile sistemini etkilemektedir. Literatiirde engelli aile sisteminde
engelli cocuk ve diger aile bireyleri arasindaki iligkiler 6n plana
ciksa da ikincil bir etkilesim olan engelli olmayan ¢ocuk ve anne
arasindaki iligki gerekli 6nemi heniiz gérememistir.

Engelli c¢ocuklarin kardegleri tipik bir kardes deneyimi
yasamamakta, ebeveynlerinin ilgisi ve enerjisi yetersiz
kalmakta, engelli kardeglerinin siirekli ihtiyag¢lar1i nedeniyle
aile icinde g6z ardi edilebilmektedirler. Bu ¢ocuklar ayrica
kardeglerinin bakiminda da sorumluluk alarak ikincil bir
ebeveyn roluni ustlenmektedirler. Engelli bir kardese sahip
olma bu ¢cocuklarin duygusal ve sosyal gelisimini olumsuz yénde
etkilemektedir. Engelli kardesi olan bireylerde i¢sellestirme
problemleri, depresyon ve uyum sorunlari yaygin olarak
gorilmektedir.>131516

Bu calismada biittiin bu kosullar altinda, engelli aile sisteminde
engelli olmayan c¢ocuk-anne iligkisi degerlendirilmigtir.
Calismada anne-cocuk iligki 6lcegi maddelerine verilen
yanitlar degerlendirildiginde, engelli bir ¢ocugun varliginin
kardes ile anne arasindaki drintiler
agisindan olumsuz yénde etkiledigi gérulmektedir. Ayrica,
Mann-Whitney U testi sonuglarina goére kardes 6zellikle kiz
¢ocuk oldugunda (sig=0,039, p<0,05) ve engelli kardesinden
(sig=0,001, p<0,05)

iligkisinin bundan olumsuz yénde etkilendigi gérilmustur.

iligkiyi  farkh

buyitk  oldugunda anne-cocuk
Engelli ailesinde biiyik kiz kardesler annelerin bakim
sorumlulugunun ¢ogunu iistlenmekte, ikinci planda kalmakta
ve bu durum iligkilerini tipik bir anne-¢ocuk iligkisi olmaktan
uzaklagtirmaktadir. Diger tilkelerdeki c¢aligmalarda benzer
sekilde kiz ¢cocuklarinin bakim rolinde daha ¢ok sorumluluk

almalari evrensel bir gercek oldugunu géstermektedir.®°

Caligmada ayrica engelli kardesi olan 3 ¢ocukla da gériigmeler
gerceklestirilmigtir. Engelli kardesi olan ¢ocuklar i¢in erken
¢ocukluk doneminde akran iligkilerinde yaganan uyum sorunlar:
6n plana ¢akmaktadir. Gelisim ilerledik¢e sorumluluklarinin
arttigi ve bu durumun kardesler tarafindan olumsuz olarak
algilandigr  soylenebilir. Cocuklarin  kardeglerine yénelik
yaklagimlari olumlu ve herhangi suglayic bir tavir icermezken,
anneyle ilgili degerlendirmelerde suclayic bir dil kullandiklar:
gorulmektedir. Kardeglerin degerlendirmeleri anne-¢ocuk
iligkisi 6lceginden elde edilen sonuglari desteklemektedir.
Engelli kardesi olan ¢ocuk ve anne iligkisinde olumsuz 6geler
mevcuttur.

Engelli kardesi olan c¢ocuklarin yasadiklar1 sorunlar ve
ihtiyaclar1 yeteri kadar 6énemsenmemektedir. Engelli ailelere
yonelik uygulamalarda aile sistemi tzerinden butuncul bir
yaklagim benimsenerek, ailedeki tim bireylerin ihtiyaclar
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degerlendirilmelidir. Aile yasam dizenlemeleri, gérev ve
sorumluluklarin dagilimi, stresle bas etme yontemleri gibi
siireclerle ailelere destek saglanmalidir. Anneler engel durumu
ile karsilagtiginda yogun depresyon, kaygi gibi zorlanimlar
deneyimlemekte, bu durumu engelli olmayan c¢ocuklarina
da yansitabilmektedir. Kardeslere fazla sorumluluk verildigi
ve zaman zaman goz ardi edildikleri goriilmektedir. Engele
uyum saglamalar: icin annelere psikolojik destek saglanmasi
dolayli olarak diger ¢ocuklariyla iligkilerini de olumlu yénde
etkileyecektir. Engelli aile sisteminde babalarin da sorumluluk
alarak annelerin yiikinin azaltamas: gerekmektedir. Kismi/
tam zamanl evde bakim hizmetleriyle engelli aileleri
desteklenmelidir. Engelli kardesi olan cocuklara yoénelik 6zel
bir hizmet olan “sibshop” kendi kendine yardim gruplar
ilkemizde de olusturulmahdir. Bu olugumlar kardeglerin
ortak deneyimlerini paylagmalarini, birbirlerinden stratejiler
6grenmelerini, yalniz olmadiklarini hissetmelerini ve bag etme
yontemleri gibi yardima siiregleri 6grenmelerini saglamaktadir.*

Calismanin Kisithliklar:

Calismada evrenin tamamina ulasilamamistir. Orneklem
ulagilmasi zor bir grup oldugu i¢in kuruma gelen anneler ve
kardeslerle kisith kalmigtir. Ayrica ¢alisma kirsal bir bolgede
gerceklestirilmistir. Bu nedenle genelleme agisindan kisithiliklar
bulunmaktadir.

Sonuc

Engelli aile sisteminde engelli kardesi olan ¢ocuk ve anne
arasindaki iligki aile ikliminin olumsuz oldugu islevsiz aile
yapilarinda ve ozellikle annelerin engele uyumlarinin zayif
oldugu durumlarda olumsuz etkilenmektedir. Bu ailelerde
buytik kiz cocuklarinin fazla sorumluluk iistlendigi, ikinci plana
atildigi ve bunun sonucunda kardeg-anne iligkisinin olumsuz
oruntiler icerdigi degerlendirilmigtir.

Etik

Etik Kurul Onayr: Caligmanin gerceklestirildigi kurumdan
herhangi bir talep olmadig: i¢in Etik Kurul raporu alinmamaisgtir.
Calisma deneysel, klinik bir icerige sahip degildir. Ayrica
calismanin kurumda gerceklestirilmesi i¢cin resmi izin Oltu
Kaymakamhgindan alinmigtir.

Hasta Onayn:  Goriigsmeler

katilimalardan bilgilendirilmis onam formlar1 alinmistar.
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Hakem Degerlendirmesi: Editorler kurulu ve diginda olan kisiler
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