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Ebeveynlik, ¢ocuk sahibi olmanin getirdigi giinlik yasam zorluklart ve bakim sorumluluklari nedeniyle stres
deneyimlerinin siklikla yasandigi bir dénemdir. Engelli bir ¢ocugun dogumu ile birlikte ebeveynler beklenmedik
zorluklar ve ihtiyaglarla karsilasabilmektedir. Engelli ¢ocuklarin aile sistemine katilmasiyla birlikte ebeveynler ilk
asamada sok, inkar, sugluluk, hayal kirikligi, dig diinyanin tutumundan kaginma, ani krizler, 6zgiiven ve kendine saygi
eksikligi gibi tavirlar sergileyebilmektedir. Engelli cocuga sahip olan ebeveynler kendi yasamlarini organize etme
asamasinda zamanlarmim biyiik bir kismini 6zel bakim ve ilgi gdrmesi gereken g¢ocuklart ile gegirecekleri gergegini
g6z Oniinde bulundurmak durumundadir. Bu noktada anne ve babalarin farkli bag etme mekanizmalar1 gelistirdikleri
bilinmektedir. Anneler geleneksel aile rolleri gergevesinde ¢ocugun birincil bakimini {istlendigi i¢in iiziintii, keder,
ofke ve aglama gibi duygu gecislerini siklikla yagamaktadir. Bu problemlerin yan1 sira engelli ¢ocugu olan anneler;
hayal kiriklig1, plan ve hayallerinden vazge¢cme, kronik yorgunluk hissine kapilma gibi risklerle bas basa kalmaktadir.
Anneler engelli ¢ocuklar igin kendi ihtiyag ve isteklerinden fedakarlik etme ile gok fazla enerji harcama nedeniyle
artik verecek hicbir seyleri kalmadigi anlarda tiikenmislik yasamaktadir. Bu c¢aligma, nitel arastirma modeli
¢ergevesinde yar1 yapilandirilmig goriisme teknigi kullanilarak engelli gocugu olan 12 anne ile gerceklestirilmistir. Bu
¢alismanin amaci engelli gocuklarin bakiminda yalnizlastirilan anneleri, tiikenmislige iten sebeplerin derinlemesine
incelenmesi ve bu hususta gerekli tedbirlerin alinmasini saglamaktir.
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BURNOUT IN MOTHERS WITH DISABLED CHILDREN: A
QUALITATIVE RESEARCH

ABSTRACT

Parenthood is a process in which stress is frequently experienced due to the challenges of daily life and
responsibilities of having children. Parents may face unexpected difficulties and needs, with the birth of a
disabled child. Parents can exhibit behaviours in the face of the disability such as denial, guilt, frustration,
avoiding the attitude of the outside world, sudden crises, lack of self-confidence and self-respect. Parents who
have children with disabilities should consider the fact that they will spend most of their time with their children
who need special care and attention in organizing their lives. At this point, it is known that mothers and fathers
developed different coping mechanisms. Mothers often experience emotions such as sadness, grief, anger and
crying, because they undertake the primary care of the child within the framework of traditional family roles. In
addition to these problems, mothers with disabled children experience disillusionment, giving up plans and
dreams, and the feeling of chronic fatigue. Having children with disabilities, these mothers also experience
burnout as a result of sacrificing their own needs and desires to the child’s, and there is nothing left to do
anymore. This study was conducted with 12 mothers with disabled children by using semi-structured interview
technique within the framework of qualitative research model. The aim of this study is to provide an in-depth
examination of the causes of burnout and to determine the necessary measures to be taken.
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GIRIS

Aile, toplumun temel yapi tasi ve nesiller arasi aktarim silirecinin baglangic noktasi olarak
tanmimlanabilmektedir. Okeke (2001) aileyi “her iiyenin aile sisteminin yapisim etkiledigi ve sistemden
etkilendigi etkilesimli bir iletisim ag1” olarak tammlamaktadir. Dolayisiyla aile sistemi, bir iiyeyi
etkileyen herhangi bir sorunun kesinlikle diger iiyeleri etkileyecegi onemli bir arenadir. Ailenin
toplumsal anlamda pek ¢ok islevi bulunmaktadir. Cocuklarin topluma kazandirilmasi ve yetistirilmesi
aile kurumunun en temel gorevleri arasindadir. En genel anlamiyla cocuk, cinsiyet ve kisilik
Ozelliklerine bagl olarak anne ve babalarmin onlara yiiklemis oldugu anlam ve deger ¢ergevesinde aile
seriivenine ortak olan bireydir (Ozensel, 2004: 77-78). Kagit¢ibas1 (1981)’ e gore anne ve babanin
cocuga atfettigi deger ve c¢ocuktan beklentileri ailenin toplum iizerindeki islerligini gosteren
unsurlardandir.

Engelli bir ¢ocugun diinyaya gelisi ile birlikte anne babalarin yasamlari, duygu diisiince ve davranig
kaliplar1 beklenenin aksi yoniinde degisiklikler géstermektedir. Engelli ¢ocugu olacagi gergegiyle
yiizlesen anne ve babalar bu siiregte ilk olarak sok, inkar, kizginlik, keder, sugluluk, hiisran, hayal
kirikligi, dis diinyanin tutumundan kaginma, ani krizler, 6zgiiven ve kendine saygi eksikligi
yasamaktadir (Fortier ve Wanlass, 1984; Pearce, 1996; Martin ve Colbert, 1997; Yoriikoglu, 1998;
Ferguson, 2002; Ataman, 2003; Isikhan, 2005). Anne babalar, ¢ocuklarmin engellilik durumuna aligsa
bile stres ve gerginlik yaratan bu olumsuz deneyimlerle yasam boyu karsi karsiya kalmaktadir
(Kearney ve Griffen, 2002: 583).

Engelli ¢ocuga sahip ebeveynler kendi yasamlarini organize ederken ¢ocuklarinin ihtiyaglarini géz 6niinde
bulundurmak zorundadir. Ayrica ebeveynler, zamanlarinin biiyiik bir kismini 6zel bakim ve ilgi gormesi
gereken cocuklarma ayirmak durumundadir. Engelli ¢ocuklar yemek yemek, giyinmek, tuvalete gitmek,
banyo vb temizlik ihtiyaglar1 gibi giinliik aktivitelerini tek basina yerine getirmekte zorlandigi i¢in bir
ebeveyn veya bakici destegini gerekli kilmaktadir. Bu durum engelli ¢ocuk ve ailesi i¢in yasam siiresi
boyunca devam etmektedir (Bailey vd., 2009; Stewart, 2009; Patel vd., 2010). Bu nedenle sosyal yasamlari
diger ebeveynlere oranla daha fazla sinirlidir (Uskun ve Giindogar, 2010: 8). Cocugun engelliligi tiim aileyi
etkilese de annelerin, bu durumdan babalardan daha fazla etkilendigi bir¢ok ¢alismada tespit edilmistir
(Gray, 2003; Isikhan, 2005; Hastings vd., 2005; Oelofsen ve Richardson, 2006). Gray (1993)’e gbre anne
ve babalarin ¢ocuklarin engelliligi karsisinda yasamus olduklar stres diizeyi is yasaminda bulunma ve
cocuk yetistirmeye bagl cinsiyet rolleri ile agiklanmaktadir. Anneler genellikle ¢ocuk yetistirmekle
sorumlu tutulurken babalar ise ailenin finansal ihtiya¢larim kargilamakla yiikiimlidiir. Bu hususta anneler
ve babalar farkli bag etme stratejileri gelistirme yoluna gitmektedir. Babalar duygularim bastirma, geg
saatlere kadar ¢alisma veya evden uzak durma gibi énlemler alma yoluna gidebiliyorken anneler {iziintii,
keder, 6fke ve aglama gibi duygularimi genis bir yelpazede deneyimleme ve yasadigi duygusal zorluklar
hakkinda daha fazla konusma egiliminde olabilmektedir. Engelli ¢ocuklar ise genellikle, normal gelisim
gosteren ¢ocuklardan daha fazla sayida davranisg problemi gostermektedir (Feldman vd., 2000; Baker vd.,
2003; Lopes vd.,2008; Lach vd., 2009). Engelli ¢ocuklarin davranis problemlerinden bazilari; saldirganlik,
yikici etki yaratan davraniglar, meydan okuma, hiperaktivite, uyku bozukluklari olarak siralanabilmektedir
(Feldman vd., 2000; Jewell vd., 2009; Keller ve Fox, 2009). Bu problem davramslarin, neden oldugu stres
ve davraniglarin beraberinde gelen zaman yonetimi sorunu nedeniyle, ebeveynler lizerinde olumsuz etkileri
olabilmektedir (Plant ve Sanders, 2007: 110). Engelli ¢ocugun varlig1 aile bireylerinin timiiniin yasam
iizerinde etki sahibi olmakla birlikte, engelli ¢ocugun biiylime ve gelisiminde birincil bakici roliinii iistlenen
annelerin (Crowe vd. 2000; Er, 2006; Mese, 2013), babalardan daha fazla stres yasadigi yapilan
caligmalarda goriilmiistiir (Timko vd.,1992; Hassall vd., 2005). Bu baglamda engelli ¢ocugu olan annelerin
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cocuklarmin engellik durumuna iligkin problemlerle basa ¢ikmada zorluklar yasadigi bildirilmigtir
(Reyman ve Kucyper, 1994).

Engelli ¢ocuk sahibi olan anneler tarafindan en sik bildirilen gilinliikk problemler; ¢ok az uyku, ¢ocuga
stirekli dikkat etme zorunlulugu, her daim cocugun yaninda olma, bos zaman eksikligi yasama,
dinlenme imkaninin yoklugu, uzmanlarla sik gériisme yapma zorunlulugu, fiziksel olarak giicsiizliik
ve siirekli ¢ocuga baglh olma duygusu sayilabilir. Bu problemlerin yani sira engelli ¢ocugu olan
anneler; hayal kiriklig1, 6nemli mali yiikler, plan ve hayallerden vazgecme ve kronik yorgunluk hissine
kapilma gibi risklere de maruz kalmaktadir. Gilinliilk yagsam kaygilarinin yam sira bu tiir sorunlarla
kars1 karsiya kalan anneler, cocugun siirekli bakim sorumlulugunun da eklenmesiyle denge durumlari
bozularak fizyolojik ve psikolojik anlamda reaksiyonlar vermektedir. Bu durumun stirekliligi annelerin
tilkenmislik sorunuyla bas basa kalmasini neden olmaktadir (Kwiatkowski ve Sekulowicz, 2017: 825).
Tikenmislik kavrami; kronik, fiziksel ve zihinsel yorgunluk halini kapsamaktadir (Kristensen
vd.,2005; Burisch, 2006) ve genel olarak yardim faaliyetlerinde bulunan meslek elemanlari tarafindan
deneyimlenmektedir (Kwiatkowski ve Sekulowicz, 2017: 824).Tiikenmislik, baslangici ani veya yavas
bir bigimde birbiriyle iligkili fiziksel ve duygusal semptomlarin olusmasiyla siirekli stres halinin
varligina sebep olmaktadir (Sek, 2000:85).Arastirmacilar tiikenmisligin meydana gelisinde ¢esitli
ongoriilerde bulunmustur. Maslach (1976)’a gore tiikkenmisligin ortaya ¢ikisi su sirayl savunmakta;
duygusal tilkenmel]l duyarsizlasma(kisisel basarilarin azalmasi. Golembiewski ve Munzenrider
(1988) ise tikenmislige iliskin baska bir model 6ne siirdiiler; duyarsizlasmakisisel basarilarin
azalmasi{Jduygusal tiikenme.

Sullivan ve arkadaslart (1979) tiikenmisligi mesleki olmayan farkli bir baglamda arastirarak
tilkenmisligin 6zellikle giinlik yasamda engelli ¢ocuga sahip bireyler tarafindan da yasanabilecek bir
perspektifine rastlamuslardir. Ebeveynler, c¢ocuklarinin gelisimsel manada yasamis oldugu
olumsuzluklar neticesinde egitim, bakim ve terapi basta olmak tizere ¢esitli gorevleri siirekli olarak
yiiriitmek zorundadir. Bu durum birgok anne-baba igin dzellikle anneler igin ciddi fiziksel ve zihinsel
baski kaynagi olusturabilmektedir. Sullivan gerek mesleki tiikenmislige gerekse ebeveyn
tilkenmisligine yol acan mekanizmalarin benzer oldugu sonucuna ulasmistir. Buna gore ebeveyn
titkenmisliginin, ¢ocuk bakiminin siirekli olusu, ¢ocuklarin giinliik ihtiyaglar1 ve giinliilk yasamdaki
cesitli zorluklarin meydana gelisinden kaynaklanan giderek artan bir gli¢ kaybi siireci oldugu 6ne
siiriilmiistiir. Annelerin ise geleneksel olarak engelli ¢ocugun bakimi ve yetistirilmesi ile egitimine
aktif katilimini saglama gibi rollerden sorumlu tutulduklari i¢in tiikenmislik yasama riskleri yiiksektir
(Kwiatkowski ve Sekulowicz, 2017: 825).

Engelli ¢cocugu olan annelerin tiikenmisligi, siklikla ¢ocuklar1 icin kisisel gereksinimlerinden ve
isteklerinden fedakarlik etmekten kaynaklanan yorgunluk, utang, sucluluk, 6fke, hayal kiriklig1 ve
diger rahatsizliklarin birlesiminden meydana gelmektedir. Tiikenmiglik yasayan annelerin fiziksel
semptomlart arasinda bagisiklik fonksiyonlarinda azalma, istah problemi, uykusuzluk, artan kan
basinc1 veya kalp atig hizlar1 sayilabilmektedir (Varghese ve Venkatesan, 2013: 101). Bir anneye ¢ok
fazla rol talebinde bulunulmasi, kendisine daha az zaman ayirmasma neden olarak akabinde
titkenmislik tehdidi yaratmaktadir (Lemkau vd., 1987: 83). Engelli ¢cocuk annelerinin de toplumsal
cinsiyet rolleri ¢ercevesinde geleneksel annelik roliine ek olarak, ¢ocuklarmin engellik tiiriine gore
bakim ihtiyaglarini yerine getirmeleri beklenmektedir.

Tiikenmislik, engelli ¢ocugu olan annelerde; sugluluk, kizginlik, bedensel sikayetler, depresyon, giinliik
yasamdan geri ¢ekilme davranisi, evlilik catigsmasi ve basarisizlik hissinde artigin bir yansimasi olarak
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ortaya ¢ikmaktadir (Johnson, 2000; Lenhard vd., 2005). Bu tiir anneler kendilerini hapsolmus, hayal
kirikligina ugramis, cocuklarma asiri bagli olarak yasadiklarindan zorluklarla bas etme giicilinii
yitirerek durumlarindan fazlaca sikayet etmektedir. Cok fazla enerji harcadiklari i¢in gocuguna ve
ailesine karsin verecek higbir seyi kalmayacak noktaya ulagmaktadir. Biitiin bunlar, engelli cocuklarin
annelerini duygusal ve fiziksel tiikenmislige iten etmenlerdir (Kuhn ve Carter, 2006). Giindelik
yasamda engelli ¢ocuklarin bakimindan sorumlu tutulan annelerin tiikkenmislik riskiyle karsilagsmalar1
ise miimkiin goriinmektedir. Bu ¢alismanin amaci engelli ¢cocuk bakiminda yalnizlastirilan annelerin
sorunlarmni giin yiizline ¢ikararak tiikenmislige neden olan faktorlerin tespiti ve dnlenmesine yonelik
tedbirlerin alinmasini saglamaktir.

YONTEM
Bu aragtirma engelli cocuk bakiminda annelerin sorunlarini giin yiiziine ¢ikararak tiikenmislige neden
olan faktorlerin tespiti ve onlenmesine yonelik tedbirlerin alinmasi konusunda onerilerde bulunmak
amaciyla gergeklestirilen derinlemesine goriismelerden olusan durum c¢alismasi desenli nitel bir
caligmadir. Nitel arastirma gozlem, goriisme gibi yontemler araciligiyla insanlarin davranig, diisiince
ve algilar1 ve tiim bunlar1 yagsamlarina uygulama bi¢imleri hakkinda bilgiler verir (Yildirim ve Simsek,
2018:37). Nitel aragtirma amacina uygun olarak gériisme, genellikle sozlii iletisim yoluyla ve yiiz yiize
gerceklestirilen veri toplama bigimidir (Karasar, 2014:165). Derinlemesine goriisme teknigi, goriisme
yapilan kisilerin arastirma konusuna iliskin goriis, diisiince, fikir, bakis acis1 ve deneyimlerinin ifade
edilmesine olanak saglayan bir yontemdir.
1.Veri Toplama Yontemi ve Siireci
Bu ¢alismada elde edilen veriler, Karabiik ili Safranbolu ilgesinde bulunan iki farkli 6zel egitim ve
rehabilitasyon merkezine devam etmekte olan engelli tamis1 almis olan ¢ocuklarin anneleriyle yari
yapilandirilmis goériismeler yapilarak toplanmustir. Nitel veri toplama yontemlerinden biri olan yari
yapilandirilmis goriisme teknigi, goriisme esnasinda kisilere yoneltilmesi planlanan sorular ve konular
formunu kapsamaktadir. Goriisme formu ile benzer konular iizerine farkli kisilerin konu hakkindaki
goriislerine dair bilgi alimir (Patton, 2005: 24). Goriismeci daha onceden hazirlamis oldugu soru ve
konulara sadik kalarak, 6énceden hazirladig: sorulari yan sira bu sorular konusunda detayli bilgi alma
amaciyla ek sorular yoneltebilme Ozgiirliigiine sahiptir (Tiirniiklii, 2000: 547). Ayrica tavsiye ve
yonlendirilmeler yoluyla planlanan katilimci sayisina ulasmak i¢in kartopu ornekleme yontemi
kullanilmustir (Yildirim ve Simsek, 2018: 118).
Arastirma Orneklem grubu ile smirlandirilmis nitel bir ¢alisma olmasi sebebiyle evrenin tamamini
temsil iddias1 tasimamaktadir. Arastirmaya katilim gdsteren kisilere bagvurulan ozel egitim ve
rehabilitasyon merkezinden yapilan yonlendirilme neticesinde 6nceden randevu alinarak katilimcilarin
istegi lizerine is yerleri ile 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde gerceklestirilmistir. Yapilan
gorlismeler katilimcilardan alinan onam dahilinde ses kayit cihazi ile kayit altina alinarak daha sonra
yaziya gegcirilmistir. Elde edilen bilgiler, gerekli ¢oziimlemeler yapildiktan sonra raporlastirilmistir. Bu
amagcla veriler toplamda yedi kategoride siniflandirilmistir. Yapilan ¢aligmada katilimcilara agagidaki
sorular yoneltilmistir:

1. Cocugunuzun engelliligi hakkinda ne kadar bilginiz oldugunu diisiiniiyorsunuz?

2. Engellilik tamsimin ilk giiniinden bugiine kadar duygularimiz agisindan ne gibi farkliliklar

yasadiniz suan ne hissediyorsunuz?
3. Cocugunuzun engelli olmas1 konusunda hangi zorluklarla karsilastiniz? (ekonomik, sosyal)

&

Cocugunuzun bakimindan kim sorumlu? En ¢ok kim ilgileniyor?
5. Cocugunuzla ilgili hangi durumlar veya olaylar sizde strese ve tiikkenmeye neden olur? (bu
durumu nasil yonetirsiniz?)
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6. Yasadiklariniz sonrasinda destek almak i¢in kime basvurdunuz, ne tiir sosyal destek
kaynaklariniz var?

7. Okulda veya 6zel egitim merkezinde sunulan hizmetler hakkinda ne diistiniiyorsunuz?

8. Engelli bir gocugun ebeveyni olmak kisisel hayatinizi nasil etkiledi?

9. Diger aile bireyleriyle iliskiniz, engellilik tanisindan ne derece etkilendi?

10. Cocugunuzla ilgili gelecekteki beklentileriniz ve umutlarimiz nelerdir?

2.Verilerin Islenmesi ve Analizi

Arastirma verileri tematik analiz yapilarak islenmistir. Analizin ilk adiminda, 12 katilimc1 anne (Tablo
1) ile yapilan derinlemesine goriismelerde elde edilen ses kayitlari, yazili metne doniistiiriilmistiir. Her
goriisme sonunda arastirmacimin gdzlemlerini igeren raporlar tutulmustur. Ayrica ses kayitlar1 dikkatlice
dinlenerek icerige iligkin notlar alinmistir. Olusturulan metnin detayli incelenmesi sonrasinda kavramlar ve
temalar olusturularak metin kodlanmstir. Kodlar arastirmacinin arastirma konusunun ana kavramlarindan
ve metnin kendisinden ¢ikarilmistir. Metinde siklikla tekrarlanan veya odaklamilan kavramlar saptanarak
benzer anlamlara sahip veriler ayn1 kodlar altinda smiflandirilmstir. Simiflandirilmis olan veri ve gériisme
raporlar ile tekrar okumalar yapilarak yorumlanmistir ve son olarak sonuglar raporlastirilmistir. Bu
calismada olusturulan temalar katilimcilara yoneltilen sorulardan diizenlenmistir. Katilimer annelerin
goriiglerini yansitmak amaciyla dogrudan alintilara yer verilmistir.

BULGULAR

Nitel arastirma yontemi kullanilarak gergeklestirilmis olan bu ¢alismada engelli gocuga sahip annelere
ve engelli ¢ocuklarma iligskin tanitict bilgiler, 6zet niteligi gostermesi agisindan Tablo 1 ve Tablo 2
bi¢iminde sunulmustur. Belirli bir ¢ergevede ele alinmak iizere goriismeye katilim gosteren 12 annenin
gercek isimleri yerine ¢igek isimleri ile kodlanarak arastirmada yer almasi saglanmustir.

Tablo 1. Katilimc1 Annelere Iliskin Tamtic1 Bilgiler

Kisiler Yas (';/IEdem Egitim Meslek Sgsyal Cocuk
urum giivence  sayisi
Lale 48 Evli Tlkokul Ev hanimi Emekli 2
Karanfil 47 Evli Lisans Ebe EmekliS. 4
Zambak 36 Evli Tlkokul Ev hanimi SSK 1
Nergis 41 Evli Lisans Ev hanimi EmekliS. 2
Siimbiil 39 Evli Tlkokul Ev hammi SSK 3
Niliifer 30 Bekar Ortaokul Hasta bakici - 2
Menekse 33 Evli Lise Ev hanimi Bagkur 2
Sardunya 38 Evli On lisans Egitmen SSK 2
Orkide 41 Bekiar  On lisans Memur EmekliS. 2
Acelya 42 Evli Tlkokul Ev hanimi SSK 3
Gelincik 40 Evli [lkokul Ev hanimu SSK 2
Manolya 60 Evli Okur yazar Ev hanimi Emekli 4
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Tablo 2. Katilime1 Annelerin Engelli Cocuklarina Iliskin Bilgiler

Engeli bulunan Engeli bulanan Engelli

Kisiler cocuk/¢cocuklarin cocuk/¢cocuklarin Cocuk/cocuklarin cocuk/cocuklarin
ST engel durumu <o s

yasli cinsiyeti egitim durumu
Lale 16/18 Erkek/ Erkek Zihinsel engel 9./12. siuf
Karanfil 6 Erkek Down sendromu Anasinif
Zambak 6 Erkek Zihinsel gerileme Anasinifi
Nergis 9 Kiz Down sendromu 3. siif
Siimbiil 9 Kiz Fiziksel engel 4. simf
Niliifer 415 Kiz/ Kiz Konusma engel Okula gitmiyorlar
Menekse 8 Erkek Fiziksel engel 2.smif
Sardunya 7 Erkek Geligim ve konugsma  Anasinifi
Orkide 10 Kiz Ogrenme giigliigii 4.smif
Acelya 9 Kiz Ogrenme giigliigii 3.smif
Gelincik 8 Kiz Zihinsel ve fiziksel 3. simf
Manolya 30 Kiz Zihinsel Okula gitmedi

Arastirma kapsaminda elde edilen bulgular annelerin ¢ocuklarin engelliligine iliskin bilgi durumu,
¢ocugun engelli olusuna gelen tepkiler, bakim verme ve tiikenmislige iliskin deneyimler, sosyal destek
kaynaklari, 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezi ile okullarin degerlendirilmesi, engelli ¢ocugun
varhiginin annelerin yasamlar1 {izerindeki etkileri, engelli ¢cocuklara iligkin gelecek beklentileri ve
umutlar1 seklinde yedi baslik (tema) altinda incelenmistir.

1.Annelerin Cocuklarin Engelliligine Iliskin Bilgi Durumu

Anneler c¢ocuklarmin engelliligi ile ilgili olarak az ¢ok bilgilerinin oldugunu bunun bilincinde
olduklarin1 “Ben ¢ocugum i¢in daha iyi ne yapabilirim?” sorusuna cevap aradiklarini belirtmislerdir.
Bu durumu su ctimlelerle ifade etmislerdir;

“Hepsinden haberdarim da iste nasil anlatayim bilemedim. Ikisi de dogustan genetik nedenlerden dolay
engelli. Onlar i¢in nasil yardimci olabilivim. Hep yardim aldim. Hala da aliyyorum. Biiyiidiiler diyorum
sunu nasil anlatayim, sunu nasil soyleyeyim hep daha iyi nasil olurum diye ¢cabaladim.”(Lale)

“Soyle benim ¢ocugum Down’lu. Down’lu dogustan gelen bir sey. Ilk tabi ben cocugum ne derece
Down’lu oldugunu anlayamamistim. Yasin ilerlemesine bagli olarak ¢ocuk kendini gelistirebiliyor
degistirebiliyor bu siiregte. Suanda konusamiyor yasitlart gibi normal olan ¢ocuklar gibi degil ama
yine de iyi ¢ok siikiir. Daha da iyi olabilir. ”(Karanfil)

“Uzmanlar yonlendirdi ama ben de gézlemliyordum bazi aksi giden durumlari. Clinkii cocugun tepkisi
diger yasitlart gibi degildi. Gegirdigi saglik problemleri siirecinden dolayi bekliyordum béyle bir
sorun olacagini.” (Zambak)

“Ben herkesten bilgi aliyorum. Bir ozel egitim ogretmeninden de doktordan da internetten de
arastirtyorum yani her kaynaktan bilgi aliyorum. Hani mesela ben bir tek kendi ¢ocugumu biliyorum
ama bu isin icinde olan o6zel egitim uzmanlart yillardir onlarca yiizlerce benim ¢ocugumun
durumundaki kisilerle ¢alismuslar. Onlar hem o ¢ocuklarin hastaliklarini hem neler yapabileceklerini
biiyiidiiklerinde nasil oldugunu hani kiiciikliikten nasil bir egitim verildiginde nasil olabilecegini falan
biliyorlar” (Nergis)

“Cok da bir bilgim yok yani. Goriiniiste biraz sey var o kadar. Bana denilen dogustan oksijensiz kalip
kaslarina vurmusg iste 6yle bir sey dediler. Sag tarafina vurunca kaslart zayiflamis. Yani ona éyle

dediler.” (Stimbiil)
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“Iki yasinda kesfettik biz bunu. Sol ayaginda parmak ucuna basarak yiiriiyor ama dogumla alakal bir
sey. Hani beyninden kaynakli oldugunu biliyorum. Tedavi siirecinin de ¢ok kisa siirmeyecegi bir siire¢
oldugunu biliyorum.” (Menekse)

“Cogunlukla hem ¢alistigim igin genellikle internetten faceden sayfalara ekliyim, onlardan
bakiyorum. Sosyal medya araciligiyla takip ediyorum. Baskalarimin deneyimlerine bakarak kendim de
bir seyler yapmaya ¢alisiyorum.” (Orkide)

“Yani iste doktorlarin soyledigi kadar iste. Ogrenme zayifligi var, unutkanlik var. Yasitlarindan iki
yil, bir yil geriden gelecek.” (A¢elya)

“Bir kere kendi ihtiyacimi goremiyor. Bir yere birakamiyorum ben. Yemegini falan giyinmesini alissin
artik diye ugrasiyorum artik onlar: da anca anca yapiyor. Ihtiyaci var yani baskasina.” (Gelincik)
Cesitli engel durumuna sahip olan ¢ocuklarin annelerinin ¢ogunun engellilik konusunda kesin bilgi
sahibi olmadig tespit edilmistir. Annelerin ilk etapta doktor, ¢cocuk gelisim uzmani veya sosyal medya
araciligiyla kendi kendine yardim kaynaklarmi kullanma gibi bilgi edinme girisimleri olmasina karsin,
anneler kendilerinin durum hakkinda tam olarak bilgilendirilmediklerini ifade etmislerdir. Ayrica
katilimc1 annelerden iicili, c¢ocuklarinin ihtiyaglar1 hakkinda herkesten daha bilgili oldugunu
vurgulamstir.

Katilimeilarin tamami engelli gocuklarmin bakimindan kendilerinin sorumlu oldugunu bildirmislerdir.
Evli olan katilimeilar ise eslerinin daha ¢ok finansal destek saglama konusunda yardimci olduklarini
ifade etmislerdir. Katilimcilardan ti¢ii, bosanmis olmalar1 sebebiyle eslerinin ara sira telefonla arayip
cocuklariyla goriistiigiinii herhangi bir maddi desteginin olmadigini belirtmistir. Bu sebeple bosanmig
katilimcilarin tamami hem ¢alisip hem de c¢ocuklarmin kisisel bakimini saglamaktadir. Bosanmis
katilimcilardan yalnizca biri anne ve babasindan zaman zaman ¢ocuk bakimi konusunda destek
aldigin bildirmistir.

2.Cocugun Engelli Olusuna Gelen Tepkiler

Anneler ¢ocugun engelli olusuna iliskin ¢evrelerinden gesitli tepkiler aldiklarini, baz1 tepkileri normal
karsiladiklarin1 bazilarina ise kendilerinin tepki verdiklerini belirtmiglerdir. Gelen tepkileri “Sana
Allah sabir versin kuvvet versin diyenler oluyor. Arkamdan ne diyorlar bilmiyorum” seklinde
ozetlemislerdir. Cevrelerindeki diger tepkileri ise, “Biiyiiklerimiz, babaanne ve ananeleri kabul etmek
istemedi onlara bir sekilde ben de baski yaptim suanda anliyor onlar da biliyorlar. Ik basta
kabullenemediler. Ben bazi seyleri kendi kendime ¢ozdiim ama esim ¢ozemedi dedim ki bizimle varsan
varsin yoksan gidebilirsin.” (Lale)

“Suclu arandi bunu benim yiiziime soylemediler ama yasandi yani. Ilk etapta onlar nedense uzak
duruyorlar insandan. Zaten benim hayatimda degillerdi o kisiler, aslinda bakarsan uzak duruyorlar.
Babas bile sorumluluk almak istemedi. Hayatta her sey sorumluluk, sorumluluktan kagmak ¢ok kolay
tabi bir seyleri tasiyyabilmek onemli.” (Karanfil)

“Kiyaslanmalar ¢ok oldu. Niye iste baskasinin ¢cocugu saglikli da senin niye béyle benim torunum hep
boyle mi sagliksiz mi olacak bunun gibi kiyaslama oldu Ashnda biiyiikler kabullenmiyor ilk énce. bu
durumdan bir sekilde ben sorumlu tutulmaya calisildim. Konusmaya ¢alisttim onlarla anlatmaya
calistim kendimi anlatamadigimi fark ettigimde kendimi geri ¢cektim. Ben de dyle olunca gériismemeye
karar verdim onunla.” (Zambak)

“Ilk tani kondugu donemde hani béyle sey yaptilar. Benim annem de kaynvalidem de aym anda
savunmaya gectiler. Ikisi de bizim ailemizde hi¢ béyle bir cocuk yoktu. Ashinda ikisi de kendinden
atmak istedi sorumlulugu. Bizden degil sizdendir diye. Benimle esim arasinda béyle bir sey hi¢ olmadi
hi¢ bunun arastirmasina girmedik.” (Nergis)
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“Okulda ¢ocuklarla bir kavga durumu olmus bir kere. Diger ¢ocuklarda soyle bir durum olmugs sen
hizli kosamazsin, sen top oynayamazsin sen bisiklete binemezsin bu tarz seylerden biraz etkileniyor
cocugum.” (Menekse)

“Iliskiler iyi yonde gelisti. Onlar bize teselli oldular. Destek verdiler egitim yéniinden de saglik
yoniinden de tamidiklarim akrabalarim var onun iginde. Zaten beni buraya getiren de engelliler
okulunda ¢alisan teyzemin kizi oldu yonlendirme olarak.” (Sardunya)

“Abileri hi¢ sabredemiyorilar. Ciinkii bu o6grenemiyor. Cocuklar da buna sabredemiyorlar. Yani
“aklin yok mu senin” falan deyince onun kafasi daha ¢ok karigsryor. Onu ben anliyorum.” (Agelya)
“Kizimin kimseye bir sey yaptigi yok ama i¢lerine almwyorlar benim tek seyim o. O durumlarda bazen
bir yerlere gitmem. Yani ¢cocugum icin gitmem aslinda. Ciinkii arasina almiyorlar o da diyor ki niye
benimle oynamadilar, niye beni aralarina almiyorlar. Yoksa ondan utandigimdan ¢ekindigimden degil
kesinlikle, cocugumu diigiindiigiim icin gitmem bazi yerlere.” (Agelya)

“En biiyiik ablam biraz seydir iyidir. Bacim sey yapma dedi. R de dyle olmak istemezdi. Ben aslinda
cok agsirt sinirliyim. R den sonra oldu yani. Sen sabret, sabredersen Allah bir yerden yiiziine bakar.
Diizelir hani kendini iizme dedi. Bir bacim var o da abla yapma der. Yatsaydi kalsaydi (yataga
bagimly) goziiniin oniinde daha zordu o zaman daha kétii olurdun. O da magsallah bak simdi ¢ok
diizelmis bizim ¢ocuklarla beraber aynt ortamlara girebiliyor diyor.” (Gelincik)

Katilimeilarin biiyiik ¢ogunlugu ¢ocuklarmin engelliligine iliskin olumsuz tepkilerle karsilastiklarini,
dislanma ve ¢ocuklarina yonelik acima davramslarma ise siklikla maruz kaldiklarmi belirtmiglerdir.
Sosyal c¢evre kaynakli tepkilerden rahatsizik duyan annelerin kendilerini kisitlama yoluna
basvurduklari tespit edilmistir. Buna karsin engelli ¢ocugu olan annelere, aile ve sosyal ¢evre eksenli
destekleyici, yoOnlendirici yaklasimlarin da varligr bildirilmistir. Anneler yapilan olumlu
degerlendirmeler sonucunda sosyal ¢evre ile iletisim durumlarinin devam ettigini vurgulamuslardir.
Katilimcilar aym zamanda aile igerisindeki diger bireyler tarafindan engelli ¢ocugun
kabullenilmedigini ve onunla ilgilenilmedigini, ¢ocuklarmin egitim siirecinde de c¢ogunlukla
kendilerinin bulundugunu belirtmislerdir.

3.Bakim Verme ve Tiikenmislige iliskin Deneyimler

Bakim verme ve tiikenmislige iliskin deneyimlerin Oncelikle umutlarin tiikkenmeye baslamasina
baglayanlar vardir. Bunun nedenini de ¢ocuklarin 6grenme giigliigii ya da ge¢ oOgrenmeleri ile
iliskilendirmektedirler “Gecikmeler. Insan gecikmeleri bildigi icin o gecikmelere biraz sabrediyor
sabrediyor bu birkag ay, birka¢ yila kadar uzayinca artik orda umutsuzlasmaya basliyor ve tamam, bu
bunu 6grenemeyecek diye diisiiniiyor.” Tiikenmislikle ilgili olarak, “Tabi ki oldugu zamanlar oldu.
Ben onlart yardim alarak asmaya calistim. Bir seyleri anlamadiklart zaman mesela kii¢iik oglum
kafasini falan yere duvara vuruyordu (anlatamadigi zamanlarda) onu nasil anlayabilirim diye nasil
kendimi ifade edebilirim diye o dénemler baya bir zor oldu. Sonra tabi ki birakti. Ben bakiyorum diye
yapiyordu kendisi. Ben ilgilenmemeye baslayinca birakti zamanla.” Lale bu sekilde agiklama
yaparken Karanfil ise, “Biz en ¢ok tuvalet konusunda zorlanmistik yine de ¢abuk atlattik sayilir yani.
Engelli ¢ocuklarda bir diren¢ oluyor ve ¢ocugum her seyi bilerek yapiyordu. Bana karsi tuvalet
durumunu kullantyyordu mesela. Kizdigi zaman onu kullantyordu. Her ¢ocukta olmaz belki ama akilli
oldugu igin yapiyordu onu gosteriyor bu.. Kendisini ifade etmek istiyordu konugsamadigi icin onu
kullaniyordu. Hatta okula verdim ben onu orayr sevmedigini ¢ok giizel ifade etti. Masalarin iizerine
tuvaletini yapti yani. Bu konularda haliyle stres yasadim tabi ki.” Diger ifadeler ise su sekildedir;
“Beni tiikenmeye iten ¢ok bir sey olmadi. Ilk once her sey kabullenmeyle baslyor ya hani, biz de
kabullendik. Cocugumu ozel egitime getirdikten sonra giikrettim de yani. Baya sorunlu aileleri
goriince biraz da siikretme sebebim o oldu. Bu sekilde de atlatmis olduk.” (Zambak)
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“Tam umudu kestigim, tiikendigim anda kizim onu basariyor ve ondan sonra tekrar toparlaniyorum.
Bir de onyargilart kirmak da ¢ok zor ben inansam da sanki baskalari inanmiyor o hissi karsi taraftan
alabiliyorsun yani. Bazen ufacik bir soz ufacik bir bakis insanin motivasyonunu ¢ok diisiirebiliyor da
yiikseltebiliyor da.” (Nergis)

“Bilmiyorum bazen bunaltiyorlar insami. Onlar anlatmaya calisiyor bir seyleri ben anlamiyorum.
Isaretle anlatmaya calisiyorlar. Bir taraftan hastaya bakiyorum calistigim icin bir taraftan cocuklar
bunalyyorum.” (Niliifer)

“Okul konusunda endigelerim vardi, yapabilir mi yapamaz mi? Mesela suan hala daha okulda tuvalete
gidemiyor. Korkulart var tuvalette beni birileri kilitleyebilir, oturunca pantolonumu ¢ekebiliv miyim
gibi. Birkag kez okula gittigim oldu yardim etmek icin. Suan ayakkabilarini kendisi giyip ¢ikarabiliyor.
Bunlari zamanla asti ve kendisi de alisti artik.” (Menekse)

“Konusma problemi oldugu i¢in kendini anlatamiyor, sdylemek istedigini konusmak istedigini bana
anlatmak istedigini anlatamadigi zaman benim sinirlerim tepeme geliyor, keske anlayabilsem niye
anlayamiyorum kiziyorum kendime. Oglum ne demek istiyorsun diye stkintilar yagiyorum. Yasamiyor
degilim.” (Sardunya)

“Tiikenme degil de yani simdi benden sonra ne yapacak endigesi oluyor. Gelecek kaygisi var. Okumay:
ogrenemiyor, tistiinii basim ¢ikartamiyor, sac¢imi bile tarayamiyor mesela. Dogru diiriist dislerini
fircalayamiyor. Bunlar hep kendi yapmasi gereken seyler. Diyorum simdi bana bir sey olsa ya da ilerde
divorum kendini kurtaramazsa kim bakacak. Yani bir seyim, stresim o yani. Ilerisini diisiiniiyorum.
Cocugum icin kaygilaniyorum yoksa aman iyi olurdum, gezerdim gibi telaslarim yok.” (A¢elya)

“Kizimin her bakiminda ben strese giriyorum. Girsem de ne olacak derdini anlatacak kimsen yok

kime ne anlatacaksin. Evin icinde zaten babast goriiyor benim ne ¢ektigimi. Kardesleri goriiyor, hepsi
de goriiyor. Basimda kara tiiy kalmadi buna bakacagim diye. Hangi birini anlatayim ben stirekli
boyleyim. Siirekli bunun yanminda dur kizim sus kizim. Yiyecegini ver bir de kendi de yiyemiyor. Hep
kendim giydiriyorum kusatiyorum mesela. Hi¢ yiiriimese daha kétii, yiiriivor Allah’a siikiir. Oyle
olmasa daha ¢ok zorlanirdim. Allah’a siikiir oradan sansim varmis.” (Manolya)
“Hala bunu koyup da bir yerlere gidemiyorum. Illaki yamnda bir insan olacak. Oyle koyup
gidemiyorum tek basima. Mesela bir diigiine cenazeye olsun gidemiyorum bunun yiiziinden. Evde
bekliyorum siirekli. Soyle bir bakim evi filan olsa da iki ii¢ giinliigiine koysan éyle bir seyi ¢ok
istiyorsun ama yok iste. Cok zorlaniyorum ¢ok ama mecbur bakacagim ne edecegim baska. Ativersen
kim bakacak. Bakimi ¢ok zor o kadar ¢ok zor ki.” (Manolya)
Engelli cocuk annelerinin geleneksel anne sorumluluklarina ek olarak, ¢ocuklarmin engelligine iliskin
0zel bakim ihtiyaclarini yerine getirmekle yiikiimli olduklarmi belirtmiglerdir. Katilimc1 annelerin
bir¢cogu cocuklarmin bakimi esnasinda gesitli stresorlere maruz kaldiklarini ve bu durumun kendilerini
tilkenmislige yonelttigi bulunmustur. Ayrica c¢ocuklarin engel durumunun agirligi ve aile disindan
kisiler tarafindan anlasilip anlagilmamasina bagli olarak annelerin stres ve tiilkenmislik yasama
durumlarinda farkliliklar goriilmiistiir. Bu kapsamda zihinsel engeli bulunan ¢ocuklarin annelerinin
tiikenmislik yasama riskinin daha fazla oldugu yapilan ¢alismalarla (Olssonl ve Hwang, 2001; Dyson,
1997; Pelchat, 1999) uyumludur. Katilimc1 annelerden edinilen bilgiler 1s18inda engelli ¢cocuklarin
artan yaslarina paralel olarak annelerin daha yiiksek seviyede stres yasamalarini beraberinde
getirmistir. Elde edilen bulgular yapilan ¢alismalardaki (Bromley vd., 2004; Lecavalier vd., 2006;
Tomanik vd., 2004) bilgiler ile 6rtiismektedir. Engelli ¢ocuklarin annesi olmak farkli duygusal tepkiler
yaratabilmektedir. Baz1 anneler bu gergegi kabul ederken bazilar1 ise duruma kars1 direng gostererek
kabullenmemektedir. Katilimc1 annelerden ¢ocuklarin engellilik durumunu kabul edenlerin daha az
stresli olduklar1 ve tiikenmislige yakalanma risklerinin daha az oldugu bulunmustur.
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Katilimcilardan, zihinsel engelli cocuklara sahip olanlar genel olarak ¢ocuklarmin sdylenenleri anlama
ve gec Ogrenme durumlari karsisinda stres yasarken zamanla tiikenmiglie varan sonuglarin agiga
cikabildigini ifade etmislerdir. Ayrica annelerin bir¢ogu bakim esnasinda yasadiklari zorluklardan
otiirli gocuklarin gelecekteki vaziyetlerine dair kaygi yasadiklarini bildirmislerdir.

4.Sosyal Destek Kaynaklar

Katilimcilarin sosyal destek kaynaklarim ortak su ifadeye “Hi¢ kimseye derdimi anlatmadim. Kimseye
sOylemedim. Hi¢c kimse seni anlamaz. Hele ki basina gelmeyen birisi bilemez bunu” dayandirmak
miimkiindiir. Bunun disinda ayr1 ayr ele alindiginda; “Psikologlardan yardim aldim. Ogretmenlerimizden
buralardan (6zel egitim merkezinden) ¢ok yardim aldim. Kendi kendime de diisiiniince ¢oziim buldugum
zamanlar oldu. Okullardan yardim aldim. Ik donemlerde yardim almadim ama son donemlerde
asamadigim zaman yardim da aldim. Ablamin da engelli ¢cocugu oldugu icin onunla da ¢ok paylasimim
oldu. Mesela benim ¢ocugum gibi ¢ocuklarin aileleriyle ¢ok paylastigimiz gseyler oldu. Su sekilde
yapmalyiz bu sekilde yapmaliyiz.” (Lale). Sosyal destek disinda maddi destek alanlar da vardir. “Maddi
olarak esten dosttan bor¢ para alarak oldu. Ilk ii¢ seneyi biz esimle atlattik. Sonra aslinda aileler de katild:
bizim durumumuza o sekilde yardimct oldular. Esimle birbirimize destek olduk.” (Zambak). Sosyal destek
almak istemedigini belirtenler de olmustur. “Destek icin ashinda psikologlar onerdiler ama ben gitmedim.
Oziinii bilmedigim insan hani o bana yabanci bir insan. Benim duygularimi anlamaz ya da ne bileyim bir
sey soylersem iste sikdyet ediyorum zanneder veya ¢ocugumu sevmedigimi diigiiniir gibi. Ailemde ilk basta
¢ok az insan biliyordu. Herkese soylemedik. Esim hayattaki en biiyiik destek¢imdir herhalde. Yani ailemden
en yakmmlarim hi¢ art niyet beslemeden bana yardimct olurlar aslinda ama ben onlart iizmek istemedigim
icin hep boyle kendi basima yenmeyi diistindiim. Annem iste kalp hastasi, kalbi dayanmaz bir sey olur
benim yiiziimden yok iste ablam MS hastasi ona séylersem atak gegirir, esim seker hastasi iste yaninda
aglarsam kotii olur sekeri ¢ikar falan. O yiizden kendimi zorladim.” (Nergis). Arkadaslarindan sosyal
destek alanlar olmustur. “Vallahi ya hani oyle ézel bir doktora gittigim filan yok. Bir arkadasim var sag
olsun dert ortagim bir onunla konusurum iyi geliyor ya bir dert ortagimin olmasi onun haricinde yok.”
(Stimbiil). “Birka¢ arkadagim var onlarla paylasabiliyorum. Onlardan yardim alabiliyorum. Geziyoruz
konusuyoruz. Daha iyi oluyor beni rahatlatabiliyor.” (Menekse). Yakinlarindaki profesyonellerden sosyal
destek alanlarda vardir. “Ozel Ggretmen geliyor eve aymi zamanda aile damismani uzman: bizimle
konusuyor. Yardim demeyeyim de ders disinda konusmalarimiz oluyor. Tavsiyeleri oluyor bir de tamdigim
kisiler oldugu icin kendimi yasadiklarimi anlatiyorum. Sohbetlerimiz de oluyor K. Disinda konusmalarimiz
gibi. Ablam Rehber d&gretmeni ondan destek alyyorum.” ( Sardunya). Esinden ayrilan bir katilimer
ailesinden sosyal destek aldigim belirtmistir. “7 yasina kadar bakicilarla biiyiidii zaten. Ug seneye kadar da
iste ananesi ve dedesi yardimct oluyor. Kardeslerim uzakta oldugu icin yalnizca annem babam vardi
yammda. O da soyle ii¢ sene dnce ayrildim esimden. Ondan once bakicilar bakiyordu. Ayrildigim icin anne
baba yardimi almaya basladim. Onlarmn destegini almaya basladim.” (Orkide)

Sosyal destek almak istemeyenlerde var buna neden olarakta kendini Kkarsisindaki kisilerin
anlayamayacagim diisiindiikleri soylemektedirler. Acgelya, “Ablamla konuguyorum bazen o da idare et,
diizelir falan ancak dyle der ama éyle arkadasima falan agmam. Ciinkii anlamaz. Farkli bakarlar ya da
aman idare et derler. Idare et olmuyor yani. Ciinkii baskas: bana ne kadarda idare et dese de o bana sey
gelmiyor. Ciinkii bilemez ki seni. O sadece bana teselli amac¢h der. Niye idare edeyim ki bu idare edilecek
bir sey degil ki. Sonugta benim ¢ocugum yani. Ben ¢ocugumun iyi olmasint isterim. Kedi kopek ya da o tiir
bir sey degil ki idare edeyim. O yiizden ben kimseye sdylemem” derken, Gelincik, “Kimseden destek
istemedim. Hani ne derler her kesin merhemi varsa dnce kendi kel kafasina siirer ben de o yolda gittim.
Her seyin iistesinden kendim gelmeye ¢alistim. Esim vardi ama adamin ne kadar seyi olacak. Iste aglama,
ne yapalim diizelir elbet de bir giin diyordu. Diizelir elbet bir giin de diizelmeyecek iste yani.
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Bu boyle gidecek. O ¢ok sey yapti teselli filan etti, iiziilme filan dedi ama yine de insana bir zor
geliyor.” Manolya, “Kimseye bagvurmam. Komsulara filan yasadiklarimi anlattiktan sonra bana ne
edecekler, el gelip senin ¢ocuguna bakamaz ki. Anca bu niye dyle oldu bu niye boyle oldu derler. Esim
de ne diyecek Allah’tan diyor Allah bize verdi mecbur bakacagiz diyor. Allah’tan gelene boynumuz
egri. Ne diyebilirsin.” Bunun yani sira Karanfil ise “Ger¢ekten engelli insanlarin annelerinin en ¢ok
destege ihtiyaci var. Agir engellilerin annelerinin daha ¢ok ihtiyact maddi ve manevi agidan var. Yani
devletin muhakkak dogdugu andan itibaren onlarin yaminda olmasi gerekir. Biz senin yanindayiz sana
su imkdnlart sunuyoruz bunlar icin sana yardimci olacagiz. Suanda var destekler var ama herkes
bilmiyor. Yani Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi 'min asil gorevi bu bence.” Seklinde sosyal destekle
ilgili ifadelerde bulunmuslardir.

Katilimc1 anneler ¢ocuklarmin engellilik durumuna iliskin basa ¢ikma kaynagi olarak en sik aile
destegine basvurduklarmi bildirmislerdir. Ozellikle katilimcilara en biiyiik destekgilerin es, anne, baba
ve arkadas tarafindan verildigi goriilmiistiir. Bunlara ek olarak annelerin sahip oldugu egitim
diizeyinin artisina bagli sosyal destek mekanizmalarinin da gesitlilik gosterdigi tespit edilmistir.
Nitekim lisans ve 6n lisans egitim diizeyine sahip annelerin danigmanlik hizmetlerinden yararlanma
istegi ve oranlarmin daha fazla oldugu bu ¢alismada bulunmustur.

Katilimcilar arasmnda sosyal destek mekanizmalarindan yaralanmak istemeyen, kendi bas etme
becerilerini kullanarak problemler karsisinda yalniz bagina miicadele veren annelerin oldugu tespit
edilmistir. Bu durumdaki anneler engelli g¢ocugu olmayan Kkisilerin onlarin yasadiklarmi
anlayamayacagini diislindiikleri ig¢in baska kisilerle paylasimda bulunmayi tercih etmediklerini
bildirmistir.

5.0zel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi ile Okullarin Degerlendirilmesi

Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezi ile okullar bir tema olarak degerlendirilmistir. Bu tema
olusturulurken “En basta annelerin vakit gegirecekleri bir yer degil ve annelerin bilinglendirilmesi igin
bir ¢aba yok. Bakin sizin ¢cocugunuzun durumu bu su alanda egitim alirsa iyi olur diye yonlendirme
yok.” Ifadesi cogunlugun gériislerini yansitmaktadir. Ozel egitim ile ilgili miifredat sorunu oldugunu
ifade edenler, “Ozel egitimdeki bazi seylerden memnunuz. Okullarda da ¢ocuklara uygun miifiedat
olmuyor. Cocuklara yapamayacaklar seyi sunuyorlar. Bizim ¢ocuklarimiz zihinsel engelli oldugu icin
bazi seyleri ge¢ algilyyor, onlarin yapabilecekleri seyleri koysalar iyi olur ancak uygulamada miifredat
cok yanlis oluyor. Miifredattan sikayetciyim.” ( Lale)

“Mutlaka eksik seyler vardir ancak genel olarak Ozel egitim iyi geldi. Ozel egitimde ¢ocuguma
verilen egitim siiresinin az oldugunu diisiiniiyorum. Ilk zamanlarda A. Baya bir gerideydi. Ben hani
burada ne égrendiysem evde onu tatbik ederek bir yol kat ettim. Bir de grup dersleri yok. Cocuklar
sosyallesemiyor. Bir sosyallesme olarak anaokulunda bir nevi kalabalik icinde kaynastirma oluyor
ama ozel egitim merkezinde oyle ozel ¢ocuklara yonelik kaynasma bir sey yok.” (Zambak)

“Bir kere c¢ocuklar ¢ok sey, sosyal acidan zayif. Ben mesela ozel ¢ocuklarin mesela sinema bileti,
cocuk tiyatrosu gibi yerlere davetli olarak servisle alimp gotiiriilmelerini isterdim. Cocuk oyunlari
geliyor bir¢ok ailenin maddi durumu yetersiz. Halbuki bizim ¢ocuklarimizin o tarz etkinliklere ihtiyact
var. Biz mesela bakiyoruz bir oyun gelmis hemen gotiiriiyoruz falan. Bakiyorum bizimkinden baska
ozel bir ocuk goremiyorum. Halbuki onlara bu tarz haklarin verilmesi gerekiyor bence. Hani spor
alanlart iste bu sanatla ilgili sosyallesebilecekleri alanlarin onlar i¢in hem iicretsiz hem de ticretsiz
olmasi bile yetmez insanlart maddi durumlar: o kadar sey ki servis olmasa inamn 6zel egitme kag kisi
¢ocuk getirmez yani.” (Nergis)

“Agtk¢ast ben Ozel Egitim merkezine yeni basladim. Daha farkh tedaviler olabilir, hani bilindik seyler
yvapiliyor burada ve ben daha baska yere de gittim. Hep ayni hareketler hep ayni cihazlar. Daha farkl
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mesela biiyiik sehirlerde filan gériiyorum Uzay terapisi falan bilmem ne dyle seyler olabilir mesela.
Onlar da yok mesela. Okulda rehber ogretmenimiz de senede bir iki geliyorsa geliyor iste. Bizim
okulumuz kéy okulu oldugu icin o yiizden senede bir iki geliyor toplanti yaparsa yapiyor.” (Siimbiil)

“Aslinda aileleri dinleyen bir rehber olmast lazim. Bizim okullarimizda da yok bu. Cok gariptir ki
aileleri gectim ¢ocuklarla ilgilenecek rehberlik uzmanlart bulunmuyor okulda. Gidip sorun yok yani.
Mesela siz gibi birinin (Sosyal hizmet uzmani) okullarda bulunmasi lazim. Sayt yeterli olmadig igin
ogrenci sayisumin ¢okluguna bakilarak rehberlik verilmemis bizim ¢ocugun okuluna. Baska bir okuldan
rehber ogretmeni birka¢ saatligine geliyordu hatta bu sene hi¢ verilmemis. Gegen yil dyleydi bu sene
hi¢ yok. Rehberlik olsun sosyal hizmet uzmanlari da olsun. Uziiliiyorum ben de boyle durumlara.”
(Sardunya)

“Ozel egitimin faydasi vardr illaki ama bilmiyorum yani geliyoruz gidiyoruz iste. Benim icin sadece
onun gelip surada egitim almast daha onemli kendimle ilgili hi¢ sunu yapsalardi bunu yapsalardi
demiyorum.” (Agelya)

Katiimcilarin  tamami  6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinden yararlanmakla birlikte
memnuniyet durumlari farkli diizeyde tespit edilmistir. Genel olarak tiim katilimcilar ¢ocuklarinin 6zel
egitime baglamasi ile gelisim gosterdigini belirtmiglerdir. Ancak 6zel egitim merkezlerinden
yararlanma siirelerinin arttirilmast gerektigini ifade eden anneler de vardir. Ayrica katilimcilar
cocuklarmin sosyallesebilecekleri dis diinyayla iletisim haline gegebilecekleri yeni alanlarin
olusturulmasi gerektigini vurgulamiglardir. Bdylece engelli ¢ocuklarin, benlik saygisi ve Ozgiiven
gelistirmeleri i¢in onlara imkan sunulacaktir.

Milli Egitim Bakanlig1 biinyesinde egitim 6gretim faaliyetleri yiiriiten okullarda ise engelli ¢ocuklarin
Ozel ihtiyaglarina cevap verebilecek birimlerin yoksunlugu katilimcilarin belirtmis oldugu bir diger
husus olarak goze c¢arpmaktadir. Okullarda, engelli c¢ocuklarin gelisimsel siireclerinde yasanmig
olduklar1 zorluklara iliskin danisilabilecek uzmanlarin olmayisi onlar1 ger¢ek manada savunmasiz bir
ortamda egitim engelleriyle kars1 karsiya birakacaktir.

6. Engelli Cocugun Varhgimin Annelerin Yasamlar1 Uzerindeki Etkileri

Olusturulan “Engelli ¢ocugun varliginin annelerin yasamlari tizerindeki etkileri” bagliginda konusunda en
¢ok “Sadece ben cocuklarim ev o kadar. Hep cocuklar ben ¢ocuklar ben bu sekildeydi.” Ifadeleri etkili
olmustur. Bu ifadelerden baska ¢esitli ifadeler yer almakla birlikte bu konuda katilimcilarin bazilarinin
ifadeleri su sekildedir; “Mesela ilk donemlerde diyordum neden, neden bizim basimiza geldi neden bizim
¢ocugumuz. Hani normal ¢ocuklar: gordiigiimiiz zaman kegke benimkiler de boyle olsaydi diyordum. Ama
suanda diyorum ki Allah’in bana verdigi bir sey hediye. Yani bunlar benim cennetim.” (Lale). “Ben tabi
dogum masasinda ogrendim ¢ocugumun rahatsiz oldugunu. Hamileligim siirecinde bir sey yoktu tabi
mozaik oldugu i¢in herhalde. Tabi dogunca da daha ¢ok etkilendim. Ama hi¢hir zaman ¢ocugumun agir bir
seyi oldugunu diigiinmedim. Babast daha ¢ok travmatikti bu konuda. Belki de onu yatistirmak igin béoyle
savunmaya ge¢mis olabilirim ama ben ¢ocuguma biiyiidiigii zaman da hi¢ hasta géziiyle bakmadim.” (
Karanfil). “Ilk tam konuldugunda beklemis de olsam insamn evladina konduramiyor bazi problemleri. Ilk
basta tabi ki iiziildiim. Uyumsuz bir ¢ocuk, her yere uyum saglayamiyor, arkadas edinemiyor. Oturup da
diger anneler gibi sohbet edemiyoruz. Sosyal hayata katilamiyoruz. Misafirlige gitme konusunda sorun
oldu.” ( Zambak). “Ya ilk giinler zaten travma...Yani hatirlamak bile istemiyorum. En kéti zamanlardh.
Yani suanda evet kabullendim ama o iiziintii tabi ki de devam ediyor. Ama yapacak bir sey yok yani.
Sonugta kabul ediyorsun yani. Onla yasamayr ogreniyorsun. Ama o zamanlar gibi kotii hissetmiyorum.
Yani ben o zaman mesela ilk dgrendigimde benim hayatim artik bitti, bundan sonra hi¢hir zaman
giilebilecegimi diigtinmiiyordum. . Bazi seyler bana ¢ok bos ve sacma gelmeye basladi. Bosuna zaman
kaybrymug gibi gelmeye basladi. Sanki asil olan
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cocuklarim ve onlarla ilgilenmem gerekiyor.” (Nergis). “Bizimki hani agwr olmadigi i¢in boyle eve
baglanma ya da gidememe gibi durumumuz yok ¢ok siikiir. Her yere de gidiyoruz katiliyoruz da.
Cocugumun engeli anlasilmadigi icin oyle tepki de olmadi. Cok siikiir bizim ki hafif. Ama insanoglu
nankor ya hani daha niye iyi degil pesine koguyorsun.” (Siimbiil). “Kendime zaman aywrabildigim
zamanlar da oldu olmadigi da oldu. Mesela ¢ocuklarimda davranis problemleri var diye
gidemiyordum bir yere, gidemezdim. Bazi ¢ocuklar, cocuklarimi dislyyor parkta falan. Konusamiyorlar
diye istemiyorlar yanlarima” ( Niliifer)

“Zaman ayirma agisindan kendimi soyle kisitladim. Gezme konusunda kisitladim fazla bir yere
gidemiyorum. Hani arkadaslarim bir yere gider is yerinde, aksamiistii yemege giderler ben gidemem.
Hafta sonu bir yere giderler ben gidemem. Oyle bir misafirlige gideyim diye bir seyim yok. Misafir
kabul edeyim gibi bir seyim de olmuyor.” (Orkide)

“Biraz milletin yaninda baya bir sey oluyor hani. Cocuga acir gibi bakislarla ben sey yapiyorum

biraz. Ondan sonra alistim yani. Uziiliiyorlar yani her seyde korumaya kalkar gibi. Ben biraz seyimdir
sevimli gériinmelerini sevmiyorum. Boyle ay may ediyorlar ya g¢ocuksu bir sekilde sevmiyorum
Acimalarint da hi¢ sevmiyorum. Komgsularim mesela acir gibi bakiyorlar. Allah’a siikiir acinacak
halim yok yani.” (Gelincik). “Derdim ¢ok hangi birini anlatayim. Kiyafetlerini kendi giyemiyor
tuvalette pijamasini hala ben ¢ikarryorum. Her ihtimale karsi bez baglyyorum altina. Altina isiyor
hala. Tuvaletini bilemiyor. Cok kalabaligin icine koyamiyorum mesela ele rahatsizlik verir diye. Bir
diigiin olsa salonda bir sey olsa insanlarin ig¢ine koyamiyorum bagiriyor ele boyle vuruyor. Vurdugunu
bilmiyor ki o oyun zannediyor. Burada (0zel egitim merkezinde) da arkadagslart yanasmiyor yanina
yanagsinca vuruyor. Bize de vuruyor babasina da vuruyor bana da vuruyor.” (Manolya).
Genel olarak katilimci anneler, smirl bir yasam alanlarinin oldugunu bildirmislerdir. Zihinsel engele
sahip ¢ocuklarin anneleri yasamlar1 ve zamanlarini kullanma bigimi olarak diger katilimci annelere
gore daha ¢ok eve bagimli yasam siirdiirdiiklerini bildirmislerdir. Cocuklarina karsi diglayici tavirlarin
varlig1 veya olma ihtimaline kars1 sosyal ¢evrelerinden soyutlandiklar: tespit edilmistir.

7.Engelli Cocuklara iliskin Gelecek Beklentileri ve Umutlar

Engelli ¢ocuklara iliskin gelecek beklentileri ve umutlari konusunda oncelikle “Hep dua ediyorum
Allah tm kendi evi olsun, ¢ocugu, ailesi olsun o yani. Yoksa tiniversite falan onlart gectim yani.” Qibi
ifadelerden yola ¢ikilarak olusturulan temanin yani sira anneler sunlari ifade etmislerdir;

“Cocugumun normal ¢ocuklar gibi olmasini beklemiyorum ama ilerleme kat etmesini istiyorum.
Normal ¢ocuklar gibi okula gitmesini istiyorum. Kendini soyutlamadan kendini geri planda hissetmesini
istemiyorum. Engelli ¢ocuklarin ben buradayim ben bu toplumun bir par¢asiyim ben de varim
diyebilmesini istiyorum insallah.” (Karanfil)

“Tabi ki her anne gibi ben de ¢ocugumu ¢ok iyi yerlerde gormek isterim ama gergeklerden de ¢ok
uzaklasmamak lazim. Cok ucuk hayallere de gerek yok ama soyle ben sadece sey istiyorum kendi
kendine boyle kimseye bagimli olmadan yetebilecek bir insan olsun istiyorum.” (Nergis)

“Ben daha ¢ok sanatsal alanda ilerlemesini isterim. Biraz da duygusal bir ¢cocuk ¢iinkii ona daha ¢ok
yonelecek diye diigiiniiyorum. Anne baba olarak elimizden geleni yapiyoruz olene kadar da yapacagiz.
Kendini kurtaracak bir meslegi de olursa ki insallah da olur daha iyi olacagini diistiniiyorum.”
(Sardunya)

“Cocugumun diizelecegine inanryorum ki ben. Diizelecek yani. Suan 4. Simifa gidivor ama okuma
yazmasi yok. Ilk once okuma yazmayr égrenmesini isterim. Zaten M. hayatta da basarihdir oyle
basarisizlig1 falan yok. Akademik olarak biraz zayif: Ya geg¢ de olsa bir yerlere gelecegine inantyorum.
Kendi yasitlar: gibi olabilecegine, iiniversiteye gidebilecegine inaniyorum yani. Umidimi kaybetmedim

ki ben.” (Orkide)
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“Tek derdim iste okusun, kendini kurtarsin. Yani simdi yok lise okusun iiniversite okusun onlari
istemiyorum yani. Kendini kurtaracak kadar okumay: yazmay: égrensin.” (Agelya)

Bu ciimlelerle katilime1 annelerin birgogu g¢ocuklarinin engelliligine iliskin gergeklerini kabul ederek
ayni zamanda iyimser bir bakig agisi gelistirmek igin gocuga ve ¢ocugun gelecegine dair giiclii bir
inanca ihtiyac duyduklarim ifade etmislerdir. Oncelikli olarak cocuklarinin kendi bagimsizligimimn
olmasini ve anne babalarmin olmayacagi bir gelecekte hayata tutunabilecek giigte olmalar1 beklentileri
arasindadir. Ayrica anneler engelli ¢ocuklarin da diger ¢ocuklar gibi yasama hakkina sahip olduklari
bilincinden hareketle gelisimlerine paralel olarak belirli makam ve mevkilerde ¢ocuklarmi gérmek
istediklerini bildirmiglerdir.

SONUC

Aile igerisinde engelli bir ¢cocugun varligr toplumsal cinsiyet rolleri baglaminda genel olarak engelli
¢ocugun birincil bakimini iistlenen anneleri derinden sarsabilmektedir. Anneler yasamis oldugu
sorunlar1 bag etme mekanizmalar1 ve problem ¢dzme becerileri ile asamadigr takdirde tiikenmislik
sorunuyla karsi karsiya gelerek dezavantajli bir konuma yerlesebilmektedir. Bu kapsamda aile
sisteminin bitlinliglinii koruyarak islevsel hale getirilmesinde annelerin is ylkiiniin azaltilmasi
gerekliligi 6nemli bir noktay1 olusturmaktadir.

Bu c¢alismada elde edilen bulgular neticesinde engelli bir ¢ocuga sahip olmanin olumsuz etkilerinin
basta anneler olmak {iizere ebeveynlere yonelik uygun politika onlemleri gelistirilmesi ile telafi
edilmesi miimkiin goriilmiistiir. Engelli cocugu olan ebeveynlerin sosyal iglevselliklerini arttirmaya
yonelik olarak su 6nerilerde bulunulabilir:

e Engelli bir bireyin varlig1 daha ¢ok i¢erisinde bulundugu aile sistemini ilgilendiren bir durum
olarak goriilse de toplumsal hayatin bir pargasi olan engelli bireylerin gilinliikk yasamlarin
engellere takilmadan devam ettirebilmeleri géz ardi edilemez bir gergekliktir. Engelli bireyin
dogum anindan itibaren tani ve teshisi hizli bir sekilde gergeklestirilmeli ve gerekli 6zel egitim
ihtiyaclarinin en kisa siirede giderilmesi biiyiikk onem tagimaktadir. Bu siirecte ailelerin
engellilik tanisina iligkin bilgilendirilmesi hastanelerde bulunan sosyal hizmet birimlerince
gerceklestirilerek toplumsal anlamda bilgi kirliliginin olusmasi 6nlenmelidir.

e (Calismada elde edilen bulgular cercevesinde mevcut hizmetlerin engelli gocugu olan ailelere
profesyonel destek ve danigmanlik hizmetleri saglamada yeterli olmadigi tespit edilmistir.
Engelli ¢cocuga sahip olan ebeveynler icin psikolojik destek hizmetleri ve aile danismanligi
hizmetleri sunularak sosyal destek sistemleri genisletilmelidir. Bodylece aile igerisinde
herhangi bir bireyin olasi stres ve tiikkenmislik deneyimleri yagamasinin 6niine gegilecektir.

e Diger aile liyelerinin engelli cocugun bakiminda sorumluluk alarak annelerin {izerine diisen
yiik paylastirilarak azaltilmalidir.

e Ebeveynlerin engelli cocuklar1 sosyal ortamlarda zaman gecirebilmeleri icin ¢esitli dnlemler
almmali engelli c¢ocuklarmn ve ailelerinin sosyal yasamdan kopmalarina miisaade
edilmemelidir. Boylece ¢ocuklarm birincil bakicilar1 olarak adlandirilan annelerin eve baglh
yasam mecburiyetleri ortadan kaldirilacaktir.

e Engelli ¢ocuklarin egitim ortamlar1 olan, okullar ile o6zel egitim ve rehabilitasyon
merkezlerinde engelli cocuklara odaklanan programlar olusturulmali ailelerin de bu
programlara dahil olmalar1 tesvik edilmelidir. Bu kapsamda ailedeki diger bireylerin stresle
basa ¢ikma becerileri kazanmasi saglanarak engelli ¢ocugun egitim siirecinde yalnizca
annelerin bulunmasinin 6niine gegcilecektir.
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e Engelli ¢cocugu olan ailelere yonelik sosyal bakim hizmetleri saglanmalidir. Sosyal bakim
hizmetleri ¢ergevesinde anneler ¢ocuk bakimina kisa bir ara verebilirken bu siirecte kendi
ihtiyaglarim karsilayarak ailenin diger iiyelerine de zaman ayirabileceklerdir.
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Extended Abstract

Family can be defined as the basic building block of society and the starting point of the transference
process between generations. Okeke defines the family as “an interactive communication network in
which each member affects the family structure and is influenced by the system”. Therefore, the family
system is an important arena in which any problem affecting one member certainly affects other members.
The family has many social functions. Bringing the children into the society and raising them is one of the
basic duties of the family institution. Parenthood is a process in which stress is frequently experienced due
to the challenges of daily life and responsibilities of having children. Parents may face unexpected
difficulties and needs with the birth of a disabled child Parents can exhibit behaviours in the face of the
disability such as denial, guilt, frustration, avoiding the attitude of the outside world, sudden crises, lack of
self-confidence and self-respect. Parents who have children with disabilities should consider the fact that
they will spend most of their time with their children who need special care and attention in organizing
their lives. As a matter of fact, parents who give care to disabled children have to adapt to these new roles.
At this point, it is known that mothers and fathers developed different coping mechanisms. Mothers often
experience emotions such as sadness, grief and anger accompanied by crying, because they undertake
primary care of the child within the framework of traditional family roles. In addition to these problems,
mothers with disabled children experience disillusionment, giving up plans and dreams, and the feeling of
chronic fatigue. Daily life problems frequently reported by mothers with disabled children include
insomnia, constant attention to the child, lack of leisure time, lack of rest, obligation to have frequent
meetings with experts, feeling physically weak and the feeling of being attached to the child. In addition to
these problems; mothers with disabled children are exposed to risks such as frustration, financial burdens,
abandoning plans and dreams and feeling tired. In addition to daily life worries, mothers who face such
problems reveal physiological and psychological reactions by disrupting their balance status with the
addition of continuous care responsibility of the child. As a result of this continuity, mothers are exposed to
burnout problem. Burnout as a concept refers to chronic, physical and mental fatigue. Mothers who have a
feeling of continuous disappointment, anxiety and guilt consume their energy and motivation with the
pressure of their children's needs and responsibilities. Mothers of children with disabilities experience
burnout as a result of sacrificing their own needs and
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desires to the child’s, and there is nothing left to do anymore. Burnout emerges as a reflection of guilt,
anger, physical complaints, depression, separation from daily life, marital conflict and increased sense of
failure in mothers with disabled children. The aim of this study is to provide an in-depth examination of the
causes of burnout and to determine the necessary measures to be taken. In this context, the necessity of
reducing the workload of the mothers is an important issue in preserving the integrity of the family system
and making it functional. This study was carried out using a qualitative research model. A total of 12
participants were interviewed in the study. Many of the participating mothers stated that they were exposed
to various stressors during the care of their children and this led to burnout. In addition, there were
differences in the stress and burnout level of mothers due to the severity of the disability of children and
whether they were understood by non-family members. In this context, it is consistent with the studies that
mothers of children with mental disabilities have a higher risk of burnout. As a result of the findings
obtained in this study, the negative effects of having a disabled child can be compensated by developing
appropriate policy measures especially for mothers in particular and parents in general. Various measures
should be taken to improve the social functioning of parents with disabled children. The diagnosis of the
disabled person from the moment of birth should be carried out quickly and the necessary special education
and rehabilitation services should be provided as soon as possible. In this process, informing the families
about the diagnosis of disability should be performed by the social service units in the hospitals. Social care
services should be provided for families with disabled children. Within the framework of social care
services, mothers will be able to take a short break from child care and meet their own needs in order to
cope with burnout.
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