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COVID-19 Siirecinde Coklu Yetersizligi Olan Cocuklarin
Ailelerine Sunulan Destekler: Bir Durum Calismasi

Adile Emel SARDOHAN YILDIRIM', Burak BOZAK?

Oz: Coklu yetersizligi olan c¢ocuklarin ailelerine sosyal, egitim ve saglik alanlarinda destek sunulmasi ailelerin yasam
kaliteleri tizerinde etkili olan faktdrlerden biridir. COVID-19 salgim siiresince bir¢ok insamin sosyal izolasyonda olmasi ve
bir¢ok kurum ve kurulusun farkli galisma sistemine ge¢mesi ile birlikte ailelere sunulan destek hizmetlerinin belirlenmesi
6nemlidir. Bu ¢alismanin amaci, COVID-19 siirecinde ¢oklu yetersizligi olan ¢ocuga sahip ailelere sunulan sosyal, egitim ve
saghk desteklerinin belirlenmesidir. Arastirma, nitel arastirma yontemlerinden durum calismas: olarak desenlenmistir.
Arastirmada veri toplama ydntemi olarak yar1 yapilandirilmis goriisme teknigi kullanilmis ve goriismeler ¢evrim ici yapilip
kaydedilmis ardindan betimsel analiz teknigi ile analiz edilmistir. Cocuklar1 ¢oklu yetersizligi olan 14 aile aragtirmaya
katilmigtir. Calisma grubunun se¢iminde 6l¢iit 6rnekleme ve kolay ulasilabilir 6rnekleme yontemleri beraber kullanilmistir.
Arastirma bulgularina gore, COVID-19 siirecinin ¢oklu yetersizli§i olan ¢ocuklari ve ailelerini olumsuz etkiledigi ve bu
siirecte ailelere sosyal, egitim ve saglik alanlarinda gerekli olan desteklerin sunulmadig ortaya ¢ikmusgtir.
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The Supports Provided to Families Having Children with Multiple Disabilities During the
COVID-19 Pandemic: A Case Study

Abstract: Providing social, educational and health support to families of children with multiple disabilities is one of the
factors affecting the quality of life of families. During the COVID-19 pandemic, it is important to determine the support
services offered to families, as many people are in social isolation and many institutions and organizations have switched to
different working systems. This study aims to determine social, educational and health support services provided to families
having children with multiple disabilities in the period of COVID-19. The research was carried out with the case study, one
of the qualitative research methods. Semi-structured interview technique was used to collect data in the study, and the
interviews were made online and recorded, and then analyzed by descriptive analysis technique. 14 families having children
with multiple disabilities participated in the study. Criterion sampling and easily accessible sampling methods were used
together in the selection of the study group. According to the findings of the research, it was revealed that the COVID-19
period had a negative impact on children with multiple disabilities and their families, and families were not provided with
the necessary support in the areas of social life, education and health in this COVID-19 pandemic.
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COVID-19 Siirecinde Coklu Yetersizligi...

Diinya Saglik Orgiitii (DSO) SARS-CoV-2'nin sebep oldugu sebep oldugu hastaligi (COVID-19) 2020
yilinin Mart ay1 baglarinda salgin olarak ilan etmis (DSO, 2020) ve Tiirkiye’de 11 Mart tarihinde ilk vaka tespit
edilmistir (Saghk Bakanlig: [SB], 2020a). Tiirkiye'de ilk vakanin tespitiyle ani ve biiyiik bir degisim siireci
baslamistir. Bu degisim siirecinden egitim, saglik, sosyal ve ekonomi gibi alanlar etkilenmis (Mesa Vieira,
Franco, Gomez Restrepo ve Abel, 2020) ve salgin hastalifin yayilmasimi onlemek igin bazi kisitlamalar
getirilmistir. Ornegin, tiim egitim kademeleri egitim dgretim siireclerine ara vermis, sokaga ¢ikma yasagi ilan
edilmistir. Bu kisitlamalar tiim bireylerin hayat akislarini degistirdigi gibi (Cao ve digerleri, 2020; Haleem,
Javaid ve Vaishya, 2020) okula devam eden ¢ocuklar da (Caykus ve Caykus, 2020; Onyema ve digerleri, 2020)
olumsuz olarak etkilenmistir. Cocuklarin evde gecirdikleri siirecte fiziksel etkinliklerin ve disarida
oynadiklari oyun siirelerinin azaldig1 (Chen ve digerleri, 2020; Hu, Lin, Chiwanda Kaminga ve Xu, 2020),
ekran basinda daha uzun siire vakit gecirdikleri (Sultana, Tasnim, Bhattacharya, Hossain ve Purohit, 2020),
uyku rutinlerinin ve kalitesinin degistigi (Moore ve digerleri, 2020; Xiao, Zhang, Kong, Li ve Yang, 2020)
belirlenmistir. Dolayisiyla evde gegirilen bu sosyal izolasyon siirecinin ¢ocuklar1 bir¢ok alanda etkiledigi
yapilan arastirmalarda goriilmektedir. Ayrica, ¢ocuklarin yasadiklari saglik riskleri ve egitimlerine ara
verilmesi ciddi bir riske doniismiis ve g¢ocuklarin yasadiklari bu siireg¢ ailelerin yasam kalitelerini de
etkilemistir (Brown, Doom, Lechuga-Pefia, Watamura ve Koppels, 2020).

COVID-19 siirecinde bireylerin evde kalmalar1 aile hayatlarinda degisimlere neden olmustur. Bazi
arastirmacilar (Ahmed, Buheji ve Fardan, 2020; Azarian, 2020; Brown ve digerleri, 2020; Szabo, Richling,
Embry, Biglan ve Wilson, 2020; Woodruff, 2020) evde kalmanin aile bireyleri arasindaki iligkileri
yakinlastirdigi, aile iiyelerinin birlikte daha fazla zaman gegirdikleri buna bagl olarak aile iliskilerinin
yeniden yapilandigr ve ¢ocuklarin daha mutlu oldugu gibi avantajlar1 oldugunu belirtmektedir. Ancak
COVID-19 siireci, ailelerde isten ¢ikarilma ve igsiz kalma (Fisher ve digerleri, 2020); karantinadan dolay1
okullarin, ¢ocuk bakim merkezlerinin kapali olmasi ve kadinlarin giinlerini ¢ogunlukla evde ¢cocuk bakimi, ev
isleri yapmayla gecirmesi (Collins, Landivar, Ruppanner ve Scarborough, 2020); devlet okuluna giden
ogrencilerin teknolojiye erisimlerinde giigliikler olmasi ve dolayisiyla egitimde firsat esitsizliginin ortaya
¢ikmasi (Graham, 2020); aile ici siddetin artmas: (Fielding, 2020; Kumar ve Casey, 2020); saglik sisteminde
COVID-19'dan dolay1 isleyiste farklilasmalar olmasi (Peiffer-Smadja ve digerleri, 2020) gibi giigliiklere neden
olmustur. Ayrica aileler ve ¢ocuklar bu siirecin ne zaman sonlanacagin bilmedikleri i¢in biiyiik bir belirsizlik
icine girmislerdir (Daniel, 2020).

COVID-19 siirecinde tipik gelisim gosteren ¢ocuklarin ve ailelerinin karsilastig1 bu durumlar yetersizligi
olan ¢ocuklar1 ve ailelerini daha yogun etkilemektedir (Embregts, Tournier ve Frielink, 2020; Jumreornvong
ve digerleri, 2020; Sabatello, Landes ve McDonald, 2020). Yetersizligi olan ¢ocuklar acil durum, salgin hastalik,
afet durumlarinda beklenmedik risk durumlariyla karsilasabilmektedir (Fox, White, Rooney ve Rowland,
2007). Incelenen arastirmalarda yetersizligi olan ¢ocuklarin COVID-19 siirecinde devam ettikleri egitim ve
sosyal destek sistemlerinin sekteye ugradigi (Esentiirk, 2020; Qi ve Hu, 2020; Yildirim, Karahan, Demirdz,
Sener ve Ozaydin, 2020), rutinlerinin degisti§i ve bunun sonucunda, giinliik yaptiklari etkinlikleri
yapamadiklar: (Bartlett, Griffin ve Thomson, 2020; Turk ve McDermott, 2020) salginin bulasici etkisi
nedeniyle, uzmanlarin ev ziyaretleri yapmadig1 ve cocuklara evde de destegin verilemedigi (Courtenay, 2020)
gibi bulgular ortaya ¢ikmustir. Yine bu siirecte yetersizligi olan ¢ocuklarda, kigilerarasi ve sosyal iliskilerin
kisitlanmasiyla (Zhang ve digerleri, 2020) istenmeyen davraniglarin ortaya giktig1, stres ve kayg: diizeylerinin
arttig1 (Courtenay ve Perera, 2020; Patel, 2020) belirtilmektedir. Ayrica yetersizligi olan bireylerin hastanelerin
acil servislerine erisimlerinin giiglestigi (Kibria, Islam, Miah, Ahmed ve Hossain, 2020), uyku ve beslenme
diizenlerinin bozuldugu, olumsuz duygular deneyimledikleri (Tandon, 2020), psiko-sosyal problemlerinin
ortaya ¢iktig1 belirlenmistir (Ansari ve Yousefabad, 2020; Narzisi, 2020; Pfefferbaum ve North, 2020).

Yetersizlige sahip bir ¢ocukta saglik sorunlari goriilmektedir (6rnegin; sik hastalanmak, metobolik
bozukluklar, siiregen hastaliklar, bagisiklik sisteminin diisiik olmas1). Bu ¢cocuklarda goriilen saglik sorunlari
ve yetersizligin etkileri de dikkate alindiginda, COVID-19 hastaligini gecirme veya bulastiktan sonra hastalig1
daha siddetli yasama gibi faktorlerin olasiliginin arttirdigl diistiniilmektedir (Boyle, Fox, Havercamp ve
Zubler, 2020). Tipik gelisim gosteren bireylerle kiyaslandiginda yetersizligi olan bireylerin saglik sorunlari
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(Dixon-Ibarra ve Horner-Johnson, 2014) yasama olasilig1 daha yiiksektir. Dolayisiyla bu durum bireylerde
COVID-19 hastaligina yakalanma riskini artirmaktadir (Kimball ve digerleri, 2020). Ayrica bireyin birden fazla
yetersizligi varsa bu stire¢ daha da zorlu ilerlemektedir. Bunun en 6nemli sebeplerinden biri, bireyin aym
anda birden fazla yetersizlige sahip olmasi ve egitim, saglik, iletisim ve sosyal gibi pek ¢ok alanda daha yogun
bireysel miidahalelere gereksinim duymasidir (Nakken ve Vlaskamp, 2007; Sardohan Yildirim, 2017; Safak,
2012; van Timmeren, van der Putten, van Schrojenstein Lantman-de Valk, van der Schans ve Waninge, 2016).
Coklu yetersizligin alanyazinda pek ¢ok tanimi yapilmistir. Ornegin, Mednick (2007) ve Horn ve Kang (2012)
coklu yetersizligin semsiye bir terim oldugunu, bir yetersizligin digerini etkiledigini vurgulamis ve ¢oklu
yetersizligi olan bireyleri fiziksel, bilissel, iletisim, duyu ve duyussal giigliikler yasayan bireyler olarak
tanimlamislardir. Cocuklarinin sahip oldugu birden fazla yetersizlik ve buna bagli olarak farklilasan egitimsel,
sosyal, ekonomik gibi alanlardaki gereksinimleri nedeniyle aileler, salgin siirecinden 6nce de ¢ocuklart ile ilgili
pek cok giicliik yasamaktaydilar. Bunlarin basinda; ailelerin kendilerini ve ¢ocuklarini destekleyecek diizenli
bir alan uzmanin olmamas: (Wang ve Michaels, 2010), ¢oklu yetersizligi olan ¢ocuklarin derslere yonelik ilgi
ve ¢abalarinin eksik olmasi (Eldeniz Cetin ve Sénmez, 2018), ailelerin ¢ocuklarimin var olan kapasitelerini
gliclendirmek igin bilgilerinin yetersiz olmas: (Majnemer ve digerleri, 2013), annelerin tanilama sonrasinda
egitim, saglik, ulasim, ¢evre ve aile iliskileri, maddi zorluklar ve gelecek kaygilarinin bulunmasi (Kizir ve
Cifci Tekinarslan, 2018) ve annelerin kendilerine sunulan destek siireclerinde biirokratik engellerle
karsilasmasi, maddi konularda ve ¢ocuklarmin giinliik bakimlarryla ilgili sorunlar yasamas: gelmektedir
(Redmond ve Richardson, 2003).

Gelisimlerinde birden fazla alanda giiglitk yasayan bu ¢ocuklara sunulacak egitim, sosyal ve saglik
alanlarindaki hizmetlerin bireysel olmasi ve gereksinimler temel alinarak uzmanlarla isbirligi ile planlanmasi
¢ocuklarin ve ailelerinin yasam kalitelerin yiikseltilmesi acisindan kritik 6nemdedir. Uzmanlar, ¢oklu
yetersizlige sahip ¢cocuklara yonelik belirlenen hizmetlerin isbirlik¢i uygulamalar ve anlamli bireysellestirilmis
miifredat olarak iki boyut temelinde planlanmasini onermektedir (Horn ve Kang, 2012). Isbirlikci
uygulamalar, ¢oklu yetersizligi olan ¢ocuklarin egitimlerini planlama siirecinde farkli ekip {iyelerinin
uzmanlik alanlarindaki bilgilerinin ortak bir sekilde siirece dahil edilmesini benimsemektedir (Horn ve Kang,
2012). Birlikte ¢alisma siirecinde ekip tiyeleri birbirlerinin uzmanlik alani bilgileri temelinde ortak fikirler
ortaya koymakta, ardindan yeni fikirler olusturulmaktadir. Cocuk ve ailenin egitim sonundaki ¢iktilar
uygulama, degerlendirme ve izleme planlarina dahil edilmektedir. Aile tiim siirecin paydasi olarak siirece
katilmalidir. Incelenen alanyazinda ailelerin ¢ocuklarini en iyi sekilde bilen kisiler oldugu (Chen ve Miles,
2004) ve etkili ve bireysellestirilmis bir egitim programinin gelistirilmesinde ekibe rehberlik etmek i¢in gerekli
bilgilere sahip olduklar1 vurgulanmaktadir (Avcioglu, 2019). Ayrica bu uygulama ¢oklu yetersizligi olan
bireylere sunulan hizmetlere de 6rnek gosterilmektedir (Giangreco, 2011). Anlamli ve bireysellestirilmis
miifredat boyutunda ise ¢oklu yetersizligi olan bireylerin yetersizliklerinin ve yetenekli olduklar1 alanlarin
cesitliliginden dolay1 genel egitim miifredat: icinde tam olarak ele alinamamas: ve dolayisiyla tiim ekip
iiyelerinin katildig1 bireysellestirilmis bir miifredatin planlanmasi durumu séz konusudur (Horn, Lieber,
Sandall, Schwartz ve Worley, 2002). Coklu yetersizligi olan ¢ocuklara yonelik miifredat planlanmasinda 6z
belirleme, bagimsiz hareket ve iletisim becerileri alanlarinin yer almasi 6nerilmektedir (Gee, 2004; Kleinert ve
Kearns, 2004). Bu ¢ocuklarin salgin, afet gibi olagan iistii durumlarda da egitim, saglik ve sosyal alanlarda
bagarili olmalar1 ve yasam kalitelerinin arttirlmasma yonelik planlamalar igin uzmanlarin igbirligi
siireglerinin arttirilmas: gerekmektedir.

COVID-19 gibi kriz donemlerinde yetersizligi olan ¢ocuklarin egitim (Narvekar, 2020), saglik ve sosyal
alanlarda yasadiklar: esitsizlikleri en aza indirmede hiikiimetlerin, 6gretmenlerin, ailelerin ve bakicilarin
biiyiik sorumluluklar1 bulunmaktadir. Bu alanlarda gorevli yasa yapicilar; politika, yasa ve yonetmelikleri
yetersizligi olan ¢ocuklara ve ailelerine sistematik, uzun vadeli ve siirdiiriilebilir sekilde sunmanin yollarinm
arastirmalidir. Yetersizligi olan ¢ocuklarin gereksinimlerini ¢ogunlukla aileleri karsilamakta (Tuncel, 2017) ve
¢ocuklari bityiidiikce ¢ocuklarini yetistirmede artik yetemediklerini ve destege ihtiyaclar: oldugunu fark eden
aileler kamu kurum ve kuruluslarindan kendilerine destek sunulmasini beklemektedir. Salgin gibi bireylerin
tiim hayatini etkileyen stireclerde 6zellikle ¢oklu yetersizligi olan ¢ocuklarin ve ailelerinin egitim, saglik ve
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sosyal alanlardaki gereksinimlerinin belirlenmesi uzun vadeli stratejik plan yapilmas: agisindan énemlidir.
Ayrica gereksinimler temelinde hazirlanan programlarda, uygulamalarda, yasa ve yonetmeliklerde
iyilestirmeler yapilmasi ¢oklu yetersizligi olan ¢ocuklar ve aileleri i¢in 6nemli bir gereksinim olarak ortaya
ctkmaktadir. Bununla birlikte yetersizligi olan ¢ocuklara ve ailelerine genis kapsamli, gereksinim temelli
destekler sunulmasi yerel yonetimlerin calismalar1 agisindan 6nemlidir. Yerel yonetimlerin ¢alismalarini
sosyal devlet anlayis1 temelinde siirdiirmesi i¢in ¢oklu yetersizligi olan ¢ocuklarin ailelerinin ne tiir desteklere
gereksinim duydugu belirlenmelidir. COVID-19 siirecinde evde kalmak zorunda olan ve ¢oklu yetersizlige
sahip cocugu olan aileler bircok konuda zorlandiklar1 gibi sosyal, egitim ve saglik alanlarindaki desteklere
ulasma konusunda giicliik yasamakta ve bu giigliiklerin belirlenmesi sunulacak destek hizmetlerinin daha
verimli ve sistematik bir sekilde planlanmas i¢in gereklidir. Bu arastirma, ¢oklu yetersizligi olan ¢ocuga sahip
ailelerin COVID-19 siirecinde kendilerine sunulan sosyal, egitim ve saglik alanlarindaki destek hizmetlerini
belirlemeyi amaglamaktadir. Bu baglamda asagidaki sorulara yanit aranmistir:

1. COVID-19 siirecinde ailelere ¢oklu yetersizligi olan ¢ocuklarinin sosyal hayati ile ilgili ne tiir destekler
sunuldu?

2. COVID-19 siirecinde ailelere ¢oklu yetersizligi olan ¢ocugun egitimi ile ilgili ne tiir destekler sunuldu?
3. COVID-19 siirecinde ailelere ¢oklu yetersizligi olan ¢cocugun saghig: ile ilgili ne tiir destekler sunuldu?

4. COVID-19 siirecinde aileye ve ¢oklu yetersizligi olan ¢ocuga sunulmasi istenilen destekler i¢in beklenti
ve Oneriler nelerdir?

Yontem

Arastirmanin bu boliimiinde arastirma modeli, galisma grubu, veri toplama araci, veri toplama siireci ve
etik ilkeler, veri analizi, arastirmacinin rolii ile gegerlik ve giivenirlikle ilgili bilgiler sunulmaktadir.

Aragtirmanin Modeli

Arastirma, ¢oklu yetersizligi olan ¢ocuga sahip ailelerin COVID-19 siirecindeki sosyal, egitim ve saglik
alanlarindaki destek hizmetlere iliskin goriislerinin ortaya ¢ikarilmasi amaciyla durum calismasi olarak
desenlenmistir. Durum ¢aligmasi, arastirmada nasil ve ni¢in sorularini temel alan, aragtirmacinin kontroliiniin
disinda olan bir olgu ya da olay: derinlemesine incelemesine olanak taniyan arastirma yontemidir (Yildirim
ve Simsek, 2016). Biitiinciil ve derinlemesine incelenmesi hedeflenen olgu ya da olaylarin anlasilmas: ve
kesfedilmesinde durum calismasinin iyi bir yol gosterici (Merriam, 1998) olmas1 nedeniyle bu arastirmada
tercih edilmistir.

Calisma Grubu

Aragtirmanin ¢alisma grubunu Antalya ilinde ikamet eden ve ¢oklu yetersizlige sahip gocugu olan anneler
olusturmaktadir. Yaslar1 34-55 arasinda degisen toplamda 14 anne arastirmaya katilmistir. Katilimci anneleri
belirlemek i¢in Olgiit 6rnekleme ve kolay ulasilabilir 6rnekleme yontemleri (Hatch, 2002; Mertens, 2010;
Yildirim ve Simsek, 2016) beraber kullamilmistir. Antalya ili Konyaalti, Kepez ve Muratpasa ilgelerinde
yasayan, Ozel egitimle ilgili sivil toplum kuruluslarina iiye olan ailelere dernek baskanlar1 araciligiyla
ulasilmistir. Dernek bagkanlarina arastirmanin amaci ve kapsamai agitklandiktan sonra, arastirmaya katilmaya
goniillii aileler arasindan belirli 6l¢titleri karsilayan aileler katilimci olarak secilmistir. Arastirmaya katilacak
olan aileler icin belirlenen Olciitler: (a) ¢oklu yetersizlige sahip ¢cocugunun olmasi, (b) goriisme yapilacak
ebeveynin arastirmaya katilmaya goniillii olmasi, (c) ¢ocugunun tam tesekkiilii bir hastane tarafindan
tanilanmis ayn1 zamanda Rehberlik Arastirma Merkezi tarafindan egitsel tanilamasinin yapilmis olmasi ve d)
ebeveynlerin kendilerine ait telefonlarinin olmasi olarak belirlenmistir. Katihmecilarin arastirmaya katilmak
istediklerine iliskin onaylar1 alinmis ve arastirmanin tiim siiregleri (amag, igerik, kapsam, kisisel bilgilerin
gizliligi vb.) hakkinda bilgilendirilmislerdir. Calisma grubuna iliskin demografik bilgiler Tablo 1’de
verilmistir.
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Tablo 1
Calisma Grubuna Iliskin Demografik Bilgiler
Medeni . alisma Sosyal ocugun ocugun ocugun Yetersizlik
Yas Durum Ogrenim ](D;urflmu Gﬁvche ¢ Ya§gl ginsifreti Coct Tiiri*

Anne 1 44 Evli Yok Hayir Var 22 E ZY/FY
Anne 2 41 Evli Ilkokul Evet Yok 22 E OSB/ZY/SP
Anne 3 54 Evli Ilkokul Hayir Var 20 E OSB/ZY/DEHB
Anne 4 55 Bekar flkokul Hayir Var 15 K ZY/FY
Anne 5 34 Evli Ilkokul Hayir Yok 14 E FY/ZY/SH
Anne 6 47 Evli Ilkokul Hayir Var 19 E OSB/ZY/EP
Anne 7 52 Evli flkokul Hayir Var 22 E OSB/ZY
Anne 8 40 Evli lkokul Hayir Var 20 E ZY/FY
Anne 9 43 Bekar Ilkokul Hayir Var 13 E ZY/SP
Anne 10 - Evli Ortaokul Hayir Var 18 K ZY/FY
Anne 11 49 Bekar Lise Evet Var 28 E OSB/ZY
Anne 12 47 Evli Universite Evet Var 23 E OSB/ZY/SP/FY
Anne 13 49 Evli Universite Evet Var 25 K OSB/ZY/
Anne 14 39 Bekar Yiiksek Lisans Var Var 14 E ZY/SH

*ZY: Zihin Yetersizligi, OSB: Otizm Spektrum Bozuklugu, FY: Fiziksel Yetersizlik, SP: Serebral Palsi, EP: Epilepsi, SH: Siiregen Hastalik.
Veri Toplama Araci

Veriler arastirmacilar tarafindan gelistirilen “demografik bilgi formu” ve “yar1 yapilandirilmis goriisme
formu” ile toplanmistir. Annelere ait demografik bilgiler arastirmacilar tarafindan gelistirilmis 8 sorudan
olusan demografik bilgi formu ile toplanmustir. Veri toplama siirecinde annelerden “Anne 10” yagini sdylemek
istemedigini dile getirmis ve annenin yasi ile ilgili bilgi verilememistir. Yar1 yapilandirilmig goriisme
formundaki sorular, arastirma ekibinden bagimsiz, 6zel egitim alaninda doktora derecesine sahip ve nitel
arastirma konusunda deneyimli ii¢ arastirmaciya gonderilerek uzman goriisii alinmistir. Bu Oneriler
dogrultusunda goriisme formuna son hali verilmis ve ¢oklu yetersizligi olan ¢ocuga sahip bir anne pilot
goriisme icin goniillii olmus ve pilot goriisme gerceklestirilmistir. Arastirmacilar tarafindan ayrintili olarak
incelenen pilot goriisme sonrasinda sorularin aragtirmanin amacina hizmet edip etmedigi tartisilarak sorulara
son hali verilmistir. Toplamda 4 sorudan olusan nihai form ile goriisme asamasina gecilmistir. Nihai formda
yer alan sorular su sekildedir:

1. COVID-19 siirecinde gocugunuzun sosyal hayat ile ilgili yakin ¢evrenizden ya da ailenizden ne tiir
destekler aldiruz?

2. COVID-19 siirecinde ¢ocugunuzun egitimi ile ilgili ne tiir destekler aldiniz?
3. COVID-19 siirecinde ¢ocugunuzun saglig ile ilgili ne tiir destek aldiniz?

4. COVID-19 siirecindeki gereksinimlerinizle ilgili {iniversiteler, belediyeler, okullar, 6gretmenler,
doktorlar, sivil toplum orgiitlerinden beklentileriniz ve dnerileriniz nelerdir?

Veri Toplama Siireci ve Etik ilkeler

Goriismelerden once her katilimcidan goriisme igin izin ve ardindan randevu alinmistir. Goriismecilere
oncelikle aragtirmanin kapsami, amac, etik kurul belgesinin alindig1, goriismenin igerigi ve kisisel haklari ile
ilgili bilgi verilmistir. Katilimcilara gerekli bilgilendirme yapildiktan sonra demografik bilgiler alinmistir.
Gortismelerin salgin siirecinde alinan 6nlemler dogrultusunda telefon ile gerceklestirilmesi uygun goriilmiis
ve goriismeler 1 Ekim 2020 ve 25 Ekim 2020 tarihleri arasinda gerceklesmistir. Annelerden goriisme siirecinde
yalniz olmalar1 ve sorular: dikkatli yanitlamalar: istenmistir.

Goriismeye baslamadan o©nce katilimcilara goriismeyi istedikleri zaman sonlandirabilecekleri
belirtilmistir. Katilimcilarin kimlik bilgilerinin gizliligini korumak amaciyla gergek isimleri kullanilmamus;
katilimailar, A1, A2, A3 gibi kod isimlerle kodlanmistir. Demografik bilgi, ses kayitlar1 ve elde edilen verileri
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yalnizca arastirmacilarin kullanacag: bilgisi katilimcilara iletilmistir. Katihmcailar ile yapilan goriismeler
toplamda 232 dakika 12 saniye slirmiistiir.

Verilerin Analizi

Yari1 yapilandirilmis goriisme formlari ile toplanan veriler ¢alisma grubunu olusturan annelerin izni ile
analiz edilmek {izere kaydedilmistir. Goriismeler sona erdikten sonra ses kayitlar1 yaziya dokiilmiis ve
betimsel analiz teknigi ile analiz edilmistir. Verilerin analizinin ardindan 117 sayfa goriisme kaydi dokiimii
yapilmistir. Betimsel analiz siirecinde “analiz i¢in tematik bir ¢erceve olusturma, tematik cerceveye gore
verilerin islenmesi, bulgularin tanimlanmasi, bulgularin analizi ve yorumlanmas1” asamalar1 temel alinmistir
(Yildirim ve Simsek, 2016). Betimsel analizden sonra ortaya ¢ikan temalar (a) sosyal yasam ve sosyal destekler,
(b) egitim destegi, (c) saglik destegi, (d) beklenti ve Oneriler seklindedir.

Arastirmacinin Roli

Arastirmacilar kendi ¢aligtiklar1 ortamlarda veya konum olarak katilimcilara gore daha {istiin olduklar
ortamlarda veri toplamak istediklerinde, bilgiler aragtirma igin elverigli ve kolay toplanabilir durumda
olabilir. Ancak bu durum, bilgilerin dogrulugunu garantilememektedir. Boyle bir durumda hem
arastirmacilarin hem de katilimcilarin rolleri tehlikeye girebilmekte ve etik sorunlar ortaya ¢ikabilmektedir
(Cresswell, 2014). Dolayisiyla nitel arastirmalarda arastirmacinin rolii ve aragtirmada yer alan katilimcilar
arasindaki iliski onemli bir yer tutmaktadir. Bu arastirmada da arastirmanin gecerliligi acisindan sorun
olusturmasini dnlemek igin aragtirmact roliinden bahsedilmektedir.

Yazarlarin ikisi de alanda goklu yetersizligi olan 6grencilerle ve diger 6zel gereksinimli 6grencilerle aktif
olarak calismaktadir. Katilimcilara sahada gorev yapan diger 6gretmen ve arastirmaci arkadaslar: aracilig ile
ulagmiglardir. Katilimcilar1 tanimayan ikinci yazarin arastirmanin goriismelerini gerceklestirmesine karar
verilmistir. Ayrica arastirmaci, katilimcilara gercek bilgilerinin kesinlikle kullanilmayacagini, kendilerine kod
isim verilecegini ve istemeleri durumunda arastirmanin bir 6rneginin kendilerine verilecegini belirtmistir.

Gegerlik ve Giivenirlik

Arastirmanin gegerliginin artirilmasi i¢in oncelikle arastirma sorulari uzman goriisiine gonderilmistir.
Arastirmadan bagimsiz, nitel arastirma ve 6zel egitim konularinda deneyimli {i¢ uzmana sorular gonderilmis
ve uzmanlarin goriislerin dogrultusunda sorular gozden gegirilmistir. Ayrica arastirmanin gecerligini
artirmak amaciyla akran okumasi yontemine basvurulmus ve arastirmada yiiriitiilen siirece hicbir sekilde
dahil olmamis, nitel arastirma ve ¢oklu yetersizligi olan bir bilim uzmani ile goriis alisverisinde
bulunulmustur. Buradaki amag, arastirma disinda kisiler {izerinde arastirmanin nasil bir etki birakacaginm
gorerek farkli bir bakis agis1 elde etmektir (Cresswell, 2014).

Aragtirmanin giivenirligini saglamak icin de (a) desifre giivenirligi ve (b) kodlama giivenirligi alinmistir.
Aragtirmanin desifre edilen verilerinin %25’lik bir kismi nitel arastirma konusunda deneyimli bir uzman
tarafindan desifre edilerek karsilastirma yapilmistir. Ayrica arastirmanin yazar ekibinde yer almayan baska
uzman tarafindan da aragtirmanin tiim verileri yeniden kodlanmis ve kodlama giivenirligi elde edilmistir.
Yapilan giivenirlik analizleri sonucunda kodlama giivenirligi %93 olarak bulunmustur. Uzerinde
anlasilmayan kodlar arastirmaya dahil edilmemistir.

Bulgular

Arastirmanin bu boliimiinde elde edilen verilerden ortaya ¢ikan 1. Sosyal yasam ve sosyal destek, 2.
Egitim destegi, 3. Saglik destegi ve 4. Beklenti ve Oneriler temalariyla ilgili bulgular sunulmaktadir.

Sosyal Yasam ve Sosyal Destek

Sosyal yasam ve sosyal destek temas: 2 alt temadan olusmaktadir. Bunlar a) Sosyal yasam, b) Sosyal
destektir.
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Sosyal yasam

Katilimcilarin biiyiik ¢ogunlugu (A1, A2, A4, A6, A8, A10, All, A12, A,14) COVID-19 siirecinin kendileri
ve ¢ocuklar i¢in sosyal agidan olumsuz gectigini ifade etmistir. Annelerden A6, All ve Al4 ¢ocuklarinin
bagisiklik sisteminin diisitk oldugu, COVID-19'un bulas riskinden gekindikleri ve c¢ocuklarinin hijyen
kurallarina uymadig1 nedeniyle eve kapandiklarimi ve sosyal agidan bu siirecin olumsuz gectigini belirtmistir.
Annelerden Al1l, “Valla ¢ok sey degisti hocam ya. Eve kapandik mesela biz ¢ocuklarimiz 6zel g¢ocuk,
bagisikliklar1 ¢ok diisiik. ...mecburen eve kapandik. Her giin asagiya indiriyorum aksamdiizeri bes tur
attinyorum hani ayaklar1 agilsin beli agilsin diye bazen aksamlar1 yaptirtyoruz.” ifadeleriyle bu konuda
goriislerini belirtmistir.

Annelerden A1, A8 ve A12 ¢ocuklar: okula gotiirdiikleri zaman evden ¢ikabildiklerini ve sosyallestiklerini
ancak okullarin kapanmasiyla birlikte evden disar1 gikamadiklarini dile getirmistir. Annelerden A1 bu konuda
diisiincesini sOyle ifade etmistir:

Valla hig hos seyler olmadi hocam. Tamamen eve kapandik. Okul bizim igin biiyiik bir nimetti... Okul bize kurs agmisti,

orada biz de bayanlarla vakit gecirip sohbet ediyorduk. Bizim igin ¢ok biiyiik bir nimetti o. Okul kapandi bizim sosyal
faaliyetimiz sadece oraydi.

Annelerden A4 ve A10 disar1 c¢itkamamak ile birlikte c¢ocuklarina internet, tablet, bilgisayar vb.
alamadiklar icin sikinti gektiklerini belirtmistir. Annelerden A1l ¢ocugunun ekran basinda ¢ok fazla vakit
gecirdigini “Artik tutuluyor bilgisayarin basinda” diyerek baska bir olumsuz tarafa dikkat ¢ekmistir.

Ancak diger bir yandan bu siirecte annelerden A3, A5, A7, A9, Al3 sosyal olarak ¢ocuklarimi olumlu
etkiledigini belirtmistir. Salgin siirecinde ailesinden destek alan, cocugunu ev disinda etkinlik yaptirma firsati
olan veya bu siirecte sosyal ve maddi bir sorun yasamayan aileler cogunlukla sosyal agidan salgini olumlu
gecirmistir. Konu ile ilgili olarak annelerden A9 ve A13 salgin siirecinin kendilerine iyi geldigini belirtmistir.
Annelerden A13, “Etkilemedi. Bir yonden tatil yapiyormus gibi oldu bize. Orasi (yasadiklar: yer) doga iginde
olunca Turan orada zaten dedesinin arabasini yitkamasini falan seviyordu. Dedesinin arabasini yikadi. Ondan
sonra iste orada bahgede tarlada zamanimizi gegirdik.” ciimleleriyle goriisiinii ifade etmistir. Bir diger anne
ise gevresindeki tipik gelisim gosteren bireyler tarafindan anlasildiklarini diistinmesidir. Konu ile ilgili olarak
Anne A9 diistincelerini dile soyle dile getirmistir:

Yasamimizda hicbir sey degismedi. Hatta ben daha rahatladim. Neden? Herkes bizim gibi. Diger zamanlar gercekten

stres oluyordum herkes gezerken okula giderken benim ¢ocugumun ne bir okulu var ne gidecek bir tarafi var ne bir
arkadas: var pandemi girdi herkes su anda bizim gibi olmaya basladi.

A3 ise evlerinin bahgeli oldugunu, ¢ocugunun bahgede rahatca vakit gecirdigini salginda sosyal agidan
bir sikint1 yasamadigini ifade etmistir. Annelerden A5 ise kendisi i¢in salgin déneminin giizel gectigini ancak
spora gotiiremedigi icin ¢ocugunun kilo aldigini su ciimlelerle ifade etmistir: “Oglumu ¢ikaramadim, spora
gotiiremedim, okuluna gotiiremedim... Yiiriiylisleri de aksadi pandemiden dolay:...idareli yedirmeye
calistyorum ama gene de kiloyu aldirdim. Cok kilo problemi var bizde.”.

Sosyal destek

Katilimci annelerden Al, A6, A7, A10, A12 kendilerine ve ¢ocuklarina sosyal olarak herhangi bir destek
sunulmadigini ifade etmistir. Anneler sosyal destek olarak kendi yasadiklari ilde akrabalarinin bulunmadigini
ifade etmislerdir. Annelerden A12, “Yok hayir. Bizim burada zaten kimsemiz yok esimin ailesi benim ailem
de Ankara’da yasiyorlar.” seklinde diisiincelerini ifade etmistir. Annelerden A2, A4, A9, All ve Al4,
¢ocuklarinin disar1 ¢ikarilmasi, 6z bakim becerileri, gocuk bakimi gibi konularda daha ¢ok kendi ailelerinden
(ablasi, annesi, babasi gibi) sosyal destek aldiklarini belirtmektedir. Anne A14 annesinden ¢ocugunun bakimi
konusunda destek aldigini “...okula giderken gelirken yaninda gidip geliyor Irem’in. Sabah kahvaltilarim
yaptirtyor.” seklinde belirtmistir.

Annelerden A3, A8, A13 yakin akrabalarindan (esinin ailesi, diger cocugu, kendi anne babasi) hem sosyal
hem de maddi anlamda cevresindeki kisilerden destek aldiklarini bildirmiglerdir. Annelerden A13 ise kendi
anne ve babasimin hem sosyal agidan hem maddi olarak destek oldularini ve salgin siirecini onlarla birlikte
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gecirdiklerini “Evet evet babam ve annem destek oldular. Yani yiyecek yumurtamizi dahi onlar ald:
dogrusu... biiyiik oranda ananesi ve dedesi destek oldular iste maddi manevi.” ciimleleri ile ifade etmistir.

Egitim Destegi

Annelerden Al, A4, A6, A7, A8, A10 ve All ¢ocuklarinin kismen egitim destegi aldiklarini ifade
etmislerdir. Anneler 6gretmenlerin kendilerini telefonla aradigini, yonlendirdigini ancak evde ¢ocuklarina ¢ok
fazla 6dev, etkinlik yaptiramadiklarini, bu siiregte ¢ocuklarinin da 6dev etkinlik yapmadigi i¢in giinlerinin
verimli gegmedigini dile getirmislerdir. Anne A6 6gretmenlerinin kendilerini aradigin1 ancak evde bilgisayar
ve internet olmadig1 i¢in ¢ocuklarinin egitimlerine kismen devam ettiklerini belirtmistir. Konu ile ilgili olarak
diistincelerini Al “Sey 6zel egitim kurumundan Melisa 6gretmenimiz var. Grup agti oradan bizi yonlendiriyor

sunu yapin sunu yaptirin diye ama ¢ocuk o kadar zeki ki burasi okul degil diyor miimkiin degil
yaptiramiyorum. Bir resmi zor boyatiyoruz onun disinda bir sey yapmadik.” seklinde ifade etmistir.

Annelerden A2, A5, A9, Al12, A13 ve Al14 c¢ocuklarinin egitim destegi almadiklarini ifade etmislerdir.
Annelerin egitim destegi alamamalarinin gerekgeleri, 6gretmenlerinin kendilerini egitim amaci diginda sohbet
amagcli aramasi, ¢ocuklarinin 6rgiin egitim disinda kalmas: ve bu nedenle diizenli olarak bir okula devam
etmemesidir. Anneler ¢ocuklarinin ev ortaminda degil, okul ortaminda egitim almak istedigini ve evde de
ders calismadiklarini dile getirmistir. Ayrica bir diger gerekge ise ¢ocuklarin ¢evrimici ortamda ders yapmak
i¢in yeterliliklerinin olmamasi, annelerin de evde ¢ocuklarinin egitimlerine destek olamamasidir. Annelerden
A5 6gretmenleri ile sadece sohbet amach goriistiiklerini “Yok evde herhangi bir iletisime gecip sey yapmadik
ders yapmadik. Ama 6yle bir sohbet amagh bir gortistiik. ‘Napiyorsunuz? Nasilsiniz? Serkan nasil, iyi mi?’
boyle bir konusmamiz oldu.” seklinde ifade etmistir. Annelerden A12 bu konuda goriislerini su sekilde ifade
etmistir:

...yas (oglunun yasi) biraz ileri ¢iinkii 24 yagsinda. 23 bitti. O yiizden bizim egitim anlaminda bir beklentimiz yok... Kurum

da kendiliginden arayip da sunu yapin bunu yapin demedi o da ayr1 konu. Bizim bir beklentimiz olmadi ama onlarin da
bir yénlendirmesi olmadi.

Annelerden sadece A3 bu siirecte egitim destegi alabildigini “Valla goriintiilii iste sabahtan aksama kadar
oldu Abdullah’in. Iki bucukta bir dersi vardi. U¢ bucukta, altida, yedi de bile dersi oldu yani...Evet evet 6zel
egitim 0gretmenleri stirekli irtibattaydi. Ne yaptigini falan video olarak attyordum.” diyerek belirtmistir.

Saglik Destegi

Annelerden A3, A5, A7 ve All ihtiya¢ duyduklari saglik desteginin kendilerine sunuldugunu belirtmistir.
Anne A5 ise oglunun sadece bir ila¢ kullandi1gin ve o ilac1 almada sorun yasamadiklarim belirtmistir. Ancak
aldigi ilac1 devletin karsiladigini fakat hastane ile ugrasmamak igin ilac siirekli kendi parasi ile aldigini bunun
i¢in ¢ocugunun maasini kullandigini ifade etmistir. Konu ile ilgili olarak Anne A7 “Sadece bir kulaklarindan
dolay1 bir sikint1 oldu onu gosterdik. Daha sonra bir damla verdiler gecti. Bagka da bir sikintimiz olmada...
Hihi gittigimizde ulastik.” seklinde goriis bildirmistir. Annelerden A1l ailesi ile goriistiigiinii ve goriisme
sonrasi ailesindeki kisilerin COVID-19 testi pozitif ciktigini belirtmistir. Bu nedenle kendisinin de birkag kez
0zel hastaneye giderek cesitli testler yaptirdi§ini ifade etmistir. Ardindan hastalik korkusu nedeniyle 6zel
hastanede psikiyatrik tedaviye basladigini belirtmistir.

Annelerden A2, A6 ve A9 ihtiya¢ duyduklar: destegin, COVID-19 nedeniyle hastanelerin bazi birimlerinin
bulas riskini arttirmamak icin hasta almaya ara verdigi gerekgesiyle kendilerine sunulmadigini ifade etmistir.
Annelerden A6 ilgede yasadigini ve goz ameliyat1 olmasi gerektigini, bunun igin ilge devlet hastanelerinde
istedigi operasyonlara ara verildigini belirtmistir. Anne A2 ve A9 benzer olarak gocuklarmin disleri ile ilgili
sorun yasamistir. Konu ile ilgili olarak Anne A9 goriislerini su sekilde bildirmistir:

Merdiven altindan bir yerde hallettik o dis seyini. Anestezi ald1 vallahi. Anestezi ile yapiliyor zaten bir sekilde yaptik.

Memnun kalmasak da en azindan gocuk o agrilardan kurtuldu bir dénem. Yeni disten memnun kalmadik ama uzun bir
siire dis agris1 cekmedi cocugum.

Annelerden Al ve A10 salgin olmasi nedeniyle hem kendisinin hem de ¢ocuklarinin saglik kontrollerinin
oldugunu ama viriisten korkmalar1 nedeniyle saghk kuruslarina basvurmadiklarini dolayisiyla saglik
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desteginin sunulmasina gereksinim duymalarina ragmen herhangi bir saghk kurulusuna basvurmadiklarini
belirtmislerdir. Annelerden A4, A8, A12 A13 ve Al4 saghk destegine ihtiya¢ duymadiklarina, kronik bir saglik
problemlerinin olmadigini, mevsimsel veya ciddi olmayan saglik sorunlari igin evde bitkisel ¢oziimler
iirettiklerini dile getirmislerdir. Konu ile ilgili olarak Anne Al4 de “Saghkl ilgili ¢ok siikiir hi¢birseye
ihtiyacimiz olmadi...Yo yo Oyle saglik sorunumuz olmadi.” seklinde diisiincelerini ifade etmisgtir.

Beklentiler ve Oneriler

Arastirmaya katilan annelerin salgin siirecinde sosyal, psikolojik, maddi, saglik ve egitim destegi olmak
tizere bes kategoride destek bekledikleri ortaya ¢ikmistir. Annelerden Al, A3, A6, A8, A10, A11, A12 ve Al3
kendilerine belediyelerden, ¢ocuklarimin salgin nedeniyle gitmeye ara verdigi ancak kayith oldugu
kurumlardan sosyal, psikolojik destek sunulmasini beklediklerini ifade etmislerdir. Annelerden Al
belediyeden sosyal etkinlikler organize etmesini talep etmis ve konu ile ilgili olarak

Belediye mi olur yani hafta bi bu ¢ocuklar1 bi alip da anneleri ile birlikte ne bileyim bi kepez kent ormanina dogru

¢ikaralim diyen bir kurum olsa iyi. Cok bunaldik bizim arabamiz da yok gotiirme seyi bizim babamiz da ¢ok ilgili bir
baba degil zaten.

diye ifade etmistir. Annelerden A3, All ve A12 ¢ocugunun aranmasint ve durumlarinin sorulmasinin
yeterli oldugunu; A6 ¢cocugunun daha 6nce devam ettigi kurumda aldig psikolojik destegin kendisine ¢ok
geldigini, bu nedenle psikolojik destege gereksinimi oldugunu belirtmistir. Anne A13 de diger annelerin
goriislerine benzer sekilde daha ¢ok sosyal ve psikolojik destegin kendilerine sunulmasinin yeterli oldugunu
ifade etmis ve bu konuya yonelik “Bundan sonra (salgindan sonra) okuldan umutluyum. Bu okul belki Turan
ile ilgili manevi destek gibi bir seyler yapabilir.” seklinde goriis bildirmistir. Sosyal destek olarak maddi
boyutta beklentisi olan annelerden (A10) “Ay hocam ben ne bileyim valla ama ben manevi de istiyorum.
Maddi durum da iyi degil ondan da.” seklinde hem sosyal hem de maddi olarak destek gereksinimi oldugunu
ifade etmistir.

Salgin siirecinde annelerden A4, A5, A7 ve A14 kendilerine egitim destegi sunulmasi kapsaminda gerekli
tedbirlerin aliip eve 6gretmen gelmesini, ¢ocuklarinin derse katilimlari igin bilgisayar ve evde de internet
baglantisinin olmasin talep ettiklerini belirtmislerdir. Annelerden A5 kendilerinin emek verseler de 6gretmen
kadar etkili ve sistemli olamayacaklarini, gerekli 6nlemler alinarak evlere 6gretmen gelmesini istedigini ifade
etmistir. Konu ile ilgili olarak annelerden A14 “Eve bir 6gretmen gelmesini isterdim en azindan haftanin belli
giinii, her giin olmasa bile en azindan ii¢ giin geleydi. Bir saat bile kalsayd1 biseyler yaptirmaya ¢alissaydi bu
beni ¢cok mutlu ederdi.” seklinde diistincelerini ifade etmistir.

Annelerden Al ve A9 diger beklentilerinin yaninda saglik kuruluslarinda rapor islemlerinin daha kolay
halledilmesini, sira beklemeden, kendilerine 6zel ayrilmis boliimlerde saglik gereksinimlerini karsilama gibi
saglik desteklerinin kendilerine sunulmasini talep etmistir. Anne Al konu ile ilgili olarak diisiincelerini
“Kurula (Saglik Kurulu) girerken ¢ok bekletiyorlar bizi. Randevu almak bile orada sira yani... Hastane giinii
gelirken ¢ok tedirgin oluyoruz, sikinti bashyor. Acaba nasil gececek, nasil gelecegiz, cocuk duracak mi
durmayacak m1?” seklinde bildirmistir.

Sonucg ve Tartisma

Arastirmaya katilan annelerin biiyiik cogunlugu; COVID-19 siirecinde kendilerine sosyal, egitim ve saglik
alanlarinda destek sunulmadigini dolayisiyla bu siiregten olumsuz etkilendiklerini ifade etmistir. Ozel
gereksinimli bireylerin digar1 ¢tkma kisitlamalarindan muaf olmasinin (Antalya Il Umumi Hifzissthha Kurulu
Karari, 2020/18) aileleri olumlu etkileyecegi diislintilmektedir. Ancak arastirmaya katilan anneler ¢oklu
yetersizligi olan ¢ocuklarinin bagisiklik sistemlerinin diisiik olmasi, COVID-19’un bulas riskinin yogunlugu
ve cocuklarin hijyen kurallarina uymamas: nedeniyle sosyal yasamlarinda kisitlamalar oldugunu dile
getirmistir. COVID-19 hastalig1 bulas riski acisindan tipik gelisim gosteren bireylerle yetersizligi olan bireyler
karsilastirildiginda, yetersizligi olan bireylerin viicut direnglerinin diisiik ve kronik hastaliklarimin olmasi
nedeniyle COVID-19 hastaligina yakalanma riskleri daha yiiksektir (Armitage ve Nellums, 2020) ve hastalig1
daha agir atlattiklar: belirtilmektedir (Sabatello ve digerleri, 2020). Ayrica ¢oklu yetersizligi olan ¢ocuklarin
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hijyen kurallarina uymamasi da anneler tarafindan dile getirilmistir. Tiim diinyay1 tehdit eden COVID-19
siiresince uzmanlar hijyen kurallarina uyulmasimin éneminden bahsetmektedir. Bu noktada yetersizligi olan
bireylere yonelik 6zel gereksinimli birey dostu (disability friendly) felsefesiyle hijyen kurallarini (6rnegin; el
yikama, maske takma ve dezenfektan kullanma gibi) ve uygulamalarini iceren rehberlerin hazirlanmasi
onerilmektedir (Sabatello ve digerleri, 2020). Bu rehberle aileler ¢oklu yetersizligi olan ¢ocuklarina hijyen
kurallarinin uygulanmasini nasil 6greteceklerini bileceklerdir.

Arastirma sonucunda ortaya ¢tkan bir diger bulgu ¢oklu yetersizligi olan ¢ocuklarin uzun siire evde
kalmasidir. Arastirmaya katilan annelerden birkaci evde kaldiklar1 siirede ¢ocuklarnin diizensiz
beslendiklerini, hareket etmediklerini ve ekran baginda olmas: gerektiginden daha fazla vakit gegirdiklerini
belirtmistir. Bu bulgu Esentiirk’{in (2020) otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin aileleriyle COVID-19
salgininda ¢ocuklarinin fiziksel hareketlerine yonelik yaptigi calismanin bulgulariyla ortiismektedir. Ailelerin
cocuklarina fiziksel etkinlikleri sistemli olarak nasil yaptiracaklarini bilmemeleri, uzaktan egitim siireglerinde
fiziksel aktivitelerle ilgili yeterli programlarin ve bilgilendirmelerin olmamasi onlar1 bu siiregte zorlamaktadir.
Ozel gereksinimli cocuklarda fiziksel hareket eksikliginden dolay:r ekran bagimlihigi, kilo artist gibi
problemleri ortaya ¢ikmaktadir. Ayrica yapilan arastirmalar evde uzun siire kalmanin ekran bagimliligi,
problem davraniglarin artmas: gibi olumsuz etkilerini de giin yiiziine gikarmistir (Chen ve digerleri, 2020;
Narzisi, 2020). Aileler ve cocuklarinin birlikte yapabilecekleri fiziksel etkinlik rehberlerinin hazirlanip, ailelere
sunulmasi bu stiregte Snem arz etmektedir.

Salgin siirecinin kendisini olumlu etkiledigine iliskin goriis bildiren Anne A9"un ifadesi dikkat cekici bir
bulgudur. Anne A9un bu ifadesi, yetersizligi olan ¢ocuk annelerinin toplum tarafindan anlasilmak
istemesinin, empati kurulmadiginin carpici bir sonucu olarak diisiiniilmektedir. COVID-19’dan 6nce de
annelerin toplumda karsilastiklar1 problemler ¢ok fazladir. Yetersizligi olan cocuklarin ebeveynlerinin
karsilastiklar1 giigliiklerin belirlenmesinin amaglandig1 arastirmalarda (Capa, 2009; Karadag, 2009; Lafci,
Oztung ve Alparslan, 2014) ailelerin karsilastiklar1 en temel giigliiklerin basinda toplumun kendilerine yonelik
olumsuz bakis agisinin olmasi ve sosyal ¢evreden destek alamadiklar1 oldugu ortaya ¢ikmustir. Tipik gelisim
gosteren bireylerin yetersizligi olan bireylere yonelik empati yeteneginin gelismesi i¢cin COVID-19 siirecinin
bir firsat olacag1 diistiniilebilir.

Arastirmada annelerin ¢ocuklarina egitim desteginin kismen sunuldugu veya hi¢ sunulmadig: bulgusu
ortaya ¢ikmuistir. Ailelerin bu sekilde goriis bildirmesinin nedeni olarak COVID-19 salgini nedeniyle okullarda
yliz ylize egitime ara verilerek farkli platformlar araciligiyla (Zoom, Egitim Bilisim Ag1 [EBA], Teams gibi)
uzaktan egitime gecilmesi ve ¢oklu yetersizligi olan ¢ocuklara uzaktan egitim sunulmasinda yasanan
giicliikler oldugu diistiniilmektedir. Ciinkii ¢oklu yetersizligi olan ¢ocuklarin gereksinimlerinin birden fazla
ve birbirlerinden farkli olmasindan dolay1 uzaktan egitim siirecine bagimsiz olarak katilmada gfigliikleri
olabilmektedir. Bu asamada 6gretmeler ¢oklu yetersizligi olan ¢ocuklarin egitimini planlamada diger alan
uzmanlari ile isbirligiyle ¢calismalidir (Horn ve Kang, 2012). Annelerin ¢ocuklarinin egitimlerine yonelik 6dev,
etkinlik yaptirma gibi konularda yeterli bilgilerinin ve uygulamalarinin olmamas, bu siirecin zorlu ge¢mesine
neden olabilmektedir.

Anne-babalar, cocuklarimni desteklemede 6gretmenlere ve cocugun yasamindaki diger kigilere oranla daha
fazla etkiye sahiptir (Mahoney ve Perales, 2005). Dolayisiyla COVID-19 siirecinde anneler bireysel olarak
cocuklarinin yetersizliklerine gore desteklenmelidir (Rose ve digerleri, 2020). Annelere ¢ocuklarinin egitim
siireglerini desteklemelerine yonelik ¢evrim igi egitimler verilmesi, bunun akabinde g¢ocugun egitim
siireglerine katilmasi beklenmelidir. Ailelere herhangi bir egitim vermeden, toplant1 organize etmeden sadece
sozel ipugclariyla ailenin ¢ocugunun egitim siirecine destek olmasinin olumsuz c¢iktilarinin diisiiniilmesi
gerekmektedir.

Anneler ¢ocuklarinin okula gitme yasini doldurdugu igin okula gitmedigini belirtmistir. Konu ile ilgili
olarak Halk Egitim Merkezlerinin 6zel gereksinimli bireylerin ilgi alanlarini, kariyer planlamalarini, mesleki
egitimlerini goz Oniine alarak kurslar ve egitimler agmasi; alan uzmani egitimci kadrosu olusturularak isleyis
mekanizmasimin giiglendirilmesi giindeme gelmelidir. Bilindigi gibi Ozel Egitim Okullarina devam eden
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ogrencilerin kayitlar1 23 yasinda silinmektedir. Ancak egitim yasam boyu stirecegi i¢in bu 6grencilerin yetiskin
egitimi baglaminda desteklenmesi ve hazirlanacak miifredatlarin bireysellestirilmis, ¢ocuklarin yeterli
olduklari ve olmadiklari alanlarin belirlenerek hazirlanmas: gereklidir. Halk Egitim Merkezlerinde salgin gibi
kriz donemlerinde derslerin uzaktan egitimle ytiriitiilmesi ve uzman personelle ¢alisgilmas: 6nerilmektedir.

Aragtirmaya katilan anneler ¢ocuklarinin ve kendilerinin saglik kontrolleri olmasma ragmen, bulas
riskinden dolay1r hastaneye gitmediklerini dile getirmislerdir. Bazi anneler ise COVID-19 nedeniyle
hastanelerin bazi birimlerinin bulas riskini arttirmamak i¢in hasta almaya ara verdigi gerekgesiyle kendilerine
hizmet sunmadigini ifade etmisgtir. Bilindigi gibi salginin en yiiksek oldugu donemlerde, hastanelerin COVID-
19 hastalar1 disinda ciddi hastalig1 olmayanlara tedavi sunma olanaklar1 azalmistir. Salgin donemi toplum
temelli saglik politikalarinin kritik nemde bir gereklilik oldugunu bir kez daha gostermistir (Ornek: Biiken,
2020). COVID-19 siirecinde saglikla ilgili konularda uzmanla iletisime ge¢gmek her zaman gereklidir. Bu gibi
siireclerde yetersizligi olan ¢ocuklarin ve ailelerin tedavi siireglerinin takibi ve uzman ydnlendirmeleri gibi
konularda telesaglik hizmetlerinin uygulanmas: desteklenmelidir (Thomas ve digerleri, 2020; Zhou ve
digerleri, 2020). Telesaglik, hasta birey ve saglik personeli arasinda bilgisayar, telefon, mobil uygulama,
¢evrim i¢i forum, e-posta gibi teknoloji tabanli tirtinlerin kullanilarak, hasta bireylerin saglik verilerinin, tedavi
ve bakim bilgilerinin paylasiimasidir. Telesaglik uygulamasiyla, saglik personeli hastaya ve ailesine pratik ve
uygulanabilir bilgiler sunmaktadir (Thomas ve digerleri, 2020; Zhou ve digerleri, 2020). COVID-19 siirecinde
telesagligin en biiyiik avantaji, hasta bekleme odasinda viriis bulasma ihtimali gibi olumsuz durumlara maruz
kalmadan saglik hizmetlerini karsidaki kisiye aktarmaktir (Zhou ve digerleri, 2020).

Aragtirmaya katilan annelerin sosyal, psikolojik, maddi, saglik ve egitim alanlarinda beklentileri
bulunmaktadir. Anneler belediyelerin kendilerine sosyal ve psikolojik anlamda destek olmasini ve salgin
kosullar1 goz oniinde bulundurularak etkinlikler organize etmelerini talep etmektedir. Annelerin evde
kaldiklar1 uzun siirecte cogunlukla tek baslarina ¢cocuk bakimi, ev isi yapmalar1 kendilerini yormakta (Collins
ve digerleri, 2020), psiko-sosyal anlamda olumsuz hissetmelerine (Ansari ve Yousefabad, 2020; Narzisi, 2020;
Pfefferbaum ve North, 2020) neden olabilmektedir. Dolayisiyla sosyal ve psikolojik anlamda yerel
yonetimlerden kendilerine destek sunulmasini beklemektedirler. Belediyeler yetersizligi olan bireylerle ve bu
bireylerin aileleriyle ¢evrim i¢i olarak diizenli iletisime gec¢meli, gereksinimlerini belirlemeli ve karsilamalidir.
Gereksinimden kastedilen boyut sadece gida, giyecek degil; ayni zamanda ailelerin ruhsal ve psikolojik
gereksinimleridir. Bilindigi gibi COVID-19 siireci bireylerin yasamlarini olumsuz etkilemistir (Bartlett ve
digerleri, 2020; Fielding, 2020; Kumar ve Casey, 2020; Turk ve McDermott, 2020). Bu stirecte yerel yonetimler,
saglik kurumlar: ve tiniversiteler ile isbirligine girmeli ve 6nleyici uygulamalar: ¢evrim i¢i yiiriitmelidir.

Anneler egitimle ilgili olarak ¢ocuklarinin, evde degil; daha formal bir yer olan okulda egitim gérmek
istedikleri i¢in ders ¢alismadiklarin belirtmislerdir. Ayrica COVID-19 ile ilgili gerekli kurallarin ve 6nlemlerin
alinip eve bireysel ogretmen gelmesini talep etmektedirler. Ancak alanyazinda da belirtildigi gibi salgin
nedeniyle uzmanlar evde egitim vermemektedir (Courtenay, 2020). Bu durum, yetersizligi olan ¢ocuklarin
uzaktan egitimle ile ilgili islevsel politikalar {iretmenin gerekliligini ortaya koymaktadir. Dolayisiyla
yetersizligi olan g¢ocuklarin ailelerinin bu siirecte egitimde firsat esitsizligini yasadiklari goriilmektedir
(Graham, 2020). Materyal temininin yeterli olmamasi, uzaktan egitimde yiiriitiilen derslerin “herkese uyan
bir kalip (one size fits all)” anlayisinda olmasi, 6gretmenler ve ailelerin isbirligi icinde siireci yiiriitememesi
ve ailelerin ¢ocuklarinin egitimlerine nasil destek olacaklarini bilmemesi aileleri psikolojik anlamda olumsuz
etkilemektedir. COVID-19 siireci bireyleri sadece sosyal, egitim ve saglik anlaminda degil; ayn1 zamanda
maddi anlamda da zor durumda birakmaistir. Bu siiregte ¢oklu yetersizligi olan ¢ocuklarin aile iiyelerinin isten
cikarilmasi (Fisher ve digerleri, 2020), kismi zamanli ¢alismasi, ticretsiz izne ¢ikarilmasi bireyleri maddi olarak
da gii¢ durumda birakmaktadir. Bilindigi gibi coklu yetersizligi olan ¢ocuklarin saglik, egitim gibi alanlardaki
yogun ve karmasik gereksinimleri aileleri maddi olarak zorlamaktadir (Horn ve Kang, 2012).

Son olarak anneler saglik kuruluslarinda rapor islemlerinin daha kolay halledilmesini, sira beklememeyi,
kendilerine &zel ayrilmis boliimlerde saglik gereksinimlerinin karsilanmasi gibi saglik desteklerinin
kendilerine sunulmasini talep etmistir. Bilindigi gibi 2010/73 Sayih Poliklinik Hizmetlerinde Oncelik Sirasina
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fliskin Saglik Bakanlig1 genelgesiyle yetersizligi olan bireylerin poliklinik hizmetlerinde éncelik hakk1 garanti
altina alinmistir (SB, 2020b). Arastirmaya katilan annelerin bu konuda dile getirdikleri beklentilerinin iki
nedeni olabilecegi diisiiniilmektedir. Birincisi kamu kurumlarindaki mevcut uygulamalar ile yasal anlamda
olmasi gereken arasinda biiyiik bir uyusmazlik olmasidir. Ikincisi ise annelerin sahip olduklari yasal haklari
bilememeleri veya bilseler bile magduriyet durumunda nereye ve nasil bagvuracaklarini bilememeleri olabilir.
Konu ile ilgili olarak ortaya ¢ikan bu bulgu Sardohan Yildirim’in (2017) yaptig1 calisma ile Ortiismektedir.
Coklu yetersizlige sahip ¢ocugu olan annelerin gereksinimlerinin karsilanmas: amaciyla yiiriitiilen ¢alismada
annelerin yasal haklar ve ilgili yerlere bagvurma ile ilgili gereksinimlerinin oldugu ortaya c¢ikmustir.
Aragtirmaci, calismasinda bu gereksinimle ilgili olarak annelere yasal haklarinin 6gretimi ve ilgili yerlere
basvurma ile ilgili egitim oturumlar1 diizenlemistir. Dolayistyla ikinci ihtimal olan annelerin yasal haklarini
bilmemeleri ile ilgili olarak aile egitimleri diizenlenmelidir.

Sonug olarak arastirmaya katilan annelerin biiyiik ¢ogunlugu; COVID-19 siirecinin kendilerini olumsuz
etkiledigini, kendilerine sosyal, egitim ve saglik alanlarinda destek sunulmadigini ifade etmistir. Ailelerin
gereksinimlerinin karsilanmasinda tek bir kurum degil, birden fazla kurumun (6rnegin; belediyeler, il milli
egitim miidirliikleri, tiniversiteler gibi) isbirligi icinde caligmas1 gerektigini ortaya cikarmaktadir. Ayrica
kurumlar tiim bireylerin gereksinimlerini temel alarak ¢evrim i¢i miidahale sistemleri olusturmalidir. Kisaca
COVID-19 siireci, kamu ve 6zel sektdrdeki tiim birimlere saglik, egitim, ekonomi, hukuk ve sosyal alanlarda
bu siirecten neler ogrendiklerini, hangi konularda kendilerini gelistirmeleri gerektigini ve COVID-19
sonrasindaki diinya diizenine nasil uyum saglayacaklarini sorgulatmalidir.

Bu arastirma, arastirmaya katilan ¢oklu yetersizlige sahip ¢ocugu olan 14 anne ile sinirlidir. Arastirmada,
ailelerin ¢ocuklan ile ilgili egitim, sosyal, saglik gereksinimlerinin belirlenmesine odaklanilmaistir. fleri
arastirmalarda ailelerin ve gocuklarmin bilgi edinme, psikolojik, mesleki egitim ve yasam boyu 6grenme
alanindaki gereksinimleri belirlenebilir. Arastirma verileri salgin  Onlemlerinden dolay:r telefon ile
toplanmistir. Telefonla veri toplama siireci, yliz yiize goriisme kadar etkilesimli olmamasina ragmen zaman
ve mekan sinirliliklarini ortadan kaldirmaigtir.
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EXTENDED ABSTRACT
Introduction

World Health Organization (WHO) proclaimed COVID-19 epidemic caused by SARS-CoV-2 as pandemic
in early March, 2020 and the first case was identified on 11 March, in Turkey (Saglik Bakanligi, 2020). Upon
the first case identified, an important process of change immediately started in Turkey. That process has
inevitably influenced the fields such as education, health, social life and economy (Mesa Vieira et al., 2020)
and some restrictions have been initiated to prevent the spread of this epidemic. People stay at home within
these restrictions, which has considerably changed the lives of people. The life quality of the families having
children with multiple disabilities have significantly lessened. This process has brought more difficulties to
the families having the children with multiple disabilities rather than the families having the children with
single disability. One of the important cause of these difficulties is that person with multiple disabilities needs
intense individual interventions in several fields like education, health, communication and social life
(Sardohan Yildirim, 2017; van Timmeren et al., 2016). It is critically essential for the upping the life quality of
the children and their families that services in education, health and social issues should be given to these
people individually, and these servises should be planned in cooperation with experts considering the needs
of these people. Determining the needs of children with multiple disabilities and their families regarding
education, health and social facilities in difficult processes influencing the lives of persons such as pandemic
is highly significant for the planning of long term strategies. In this period, families having children with
multiple disabilities have difficulty in accessing the social, educational and health support as they have the
same difficulties in most fields, henceforth it is essential that difficulties be determined. This study aims at
determining the support services in terms of social, educational and health facilities provided to families
having children with multiple disabilities in the period of COVID-19.

Method

This study has been carried out using case study within qualitative research to determine the support
services provided to families having children with multiple disabilities regarding education, health and social
facilities in the period of COVID-19 (Yildirim and Simsek, 2016).

The sample group of the study is composed of mothers who have children with multiple disabilities and
reside in Antalya province. Totally, the study involved 14 mothers whose ages range between 34 and 55.
Criteria sampling and accessible sampling methods are employed together to determine the participants
(Hatch, 2002; Mertens, 2010; Yildirim and Simgek 2016). The data was collected by means of Demographic
Information Form and Semi-structured Interview Form developed by the researchers (Hatch, 2002; Yildirim
and Simsek, 2016). The interviews which were conducted and recorded online were carried out by means of
the semi-structured question form involving 4 questions. The participant names were coded as Al, A2, A3
and their actual names were covered concerning the privacy of identity information. The participants were
warrantly informed about that no one would access the data of demographic information, audio recordings
and other data except the researchers.

The research data was examined with descriptive analysis. After the descriptive analysis, four themes
emerged. These themes are a) Social life and social support, b) Education support, c) Health support, d)
Expectations and suggestions.

Results

As a result, this study has found out that most of the mothers were not provided with social, educational
and health supports. The mothers participating in the study stated that there are restrictions in their social
lives due to the low immune systems of their children with multiple disabilities, the intensity of the risk of
transmission of COVID-19, and the children's non-compliance with hygiene rules. Another finding related to
social life support services is that children with multiple disabilities stayed at home for long periods and did
not get any social support. Some of the mothers in the study stated that their children had irregular diets,
spent longer times watching TV, and they didn’t move or act at home. The study has revealed out that their
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children received partially educational support. Due to the fact that the needs of children with multiple
disabilities are more than one and different from each other, they may have difficulties in independently
participating in distance education processes. The mothers who participated in the study stated that although
their children and themselves had control, they did not go to the hospital due to the contamination risk. Some
mothers, on the other hand, reported that some departments of hospital suspended the health services not to
increase the infection risk and thus they were not provided with necessary health services.

Conclusions

The experts are always emphasizing the importance of hygiene rules in COVID-19 period which is
threatening the whole world. Accordingly, it is widely recommended to prepare guides involving hygiene
rules (e.g. washing hands, wearing mask, using disinfectant) and practices for the individuals with special
disabilities (Sabatello et al., 2020). With the help of these guides, the families are to know how to teach hygiene
rules to their children. This will also shed light on the importance of determining how preventive health care
will be extended to the people with multiple disabilities. The families have difficulties in this period because
they don’t know how to make their children engage on physical activities systematically and they are not
provided with necessary and adequate programmes and information related to these physical activities in the
distant education period. Henceforth, it is essential that guides for physical activities and tasks to be engaged
all together by children and their parents be prepared and presented to the families. It is always necessary to
contact with experts for health issues in the period of COVID-19. In such times, the widespread use of
telehealth services including the monitoring the treatment of children with disabilities and their families and
expert guidance should be supported (Thomas et al., 2020; Zhou et al., 2020).

172



	The Supports Provided to Families Having Children with Multiple Disabilities During the COVID-19 Pandemic: A Case Study

