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Ozet: Bu caligmanmin amaci zihinsel engelli ¢ocuga
sahip olan annelerin sosyal destek algilar1 ve annelerin
¢ocuklarinin gelecek planlamalarina iligskin goriiglerinin
incelenmesidir. Bu baglamda zihinsel engelli
cocuklarin devam ettigi egitim kurumlarindaki
psikolojik danismanlarin rol ve sorumluluklari iizerinde
durulmustur. Bu amagla Denizli Rehberlik ve
Arastirma Merkezi’nden hizmet alan 11 engelli ¢ocuk
annesi ile nitel arasgtirma yontemlerinden yari
yapilandirilmig goriigme yontemiyle veri toplanmustir.
Goriismeler ses kayit cihaziyla kayit edildikten sonra
yaziya dokiilmiis ve betimsel analiz teknigi kullanilarak
analiz edilmistir. Arastirmada, annelerin toplumun
bakis acisindan rahatsiz olduklari, ¢ogunlukla es, aile
ve aile disindan bireylerden sosyal destek almadiklar
goriilmistir. Cocuklarm bakimi anneler tarafindan
yapilmaktadir ve annelerin birgogu tiikenmiglik
yasadiklarini ifade etmislerdir. Genellikle ¢ocuklarimin
devam ettigi egitim kurumlar1 ve bu kurumlarda
calisanlarin ~ desteginden =~ memnun  olduklarini
belirtmislerdir. Annelerin ¢ocuklarinin geleceklerine
iliskin belirsizlik ve kaygi yasadiklari, bazi annelerin
ise ¢ocuklar1 i¢in is, evlenme, kardeslerinin bakmasi,
kurum bakimi gibi planlamalar yaptiklart goriilmiistiir.
Aragtirma bulgulart dogrultusunda annelerin tanilama
asamasindan itibaren, c¢ocuklarinin engel durumu,
maddi, psikolojik ve egitim destegine ulasma
konularinda  bilgiye ve yonlendirmeye ihtiyag
duyduklar sdylenebilir. Cocuklarin devam ettigi egitim
kurumlarinda  ¢alisan  psikolojik  danigmanlarin
¢ocuklarin egitsel, mesleki ve kisisel gelisimleri igin
ozellikle annelere yonelik bilgi verme, ydnlendirme,
psikoegitim gruplari, grup rehberligi etkinlikleri
yapmalar1 6nerilebilir.

Anahtar sozcukler: Zihinsel engelli ¢ocuk annesi,
algilanan sosyal destek, psikolojik danigman

Abstract: The purpose of this study was to examine
perceived future and social support of mothers caring for
their children with mental disabilities. Part of the purpose
of the study was to identify role and functions of
psychological counselors working at institutions
providing services to children with mental disabilities and
their families. This qualitative study was conduct with 11
mothers whose children were utilizing services from
Denizli Guidance and Research Center. Data collection
was done by semi-structured interviews with the mothers.
Interviews were tape-recorded and then transcribed.
Qualitative descriptive analysis was utilized with the
transcribed texts for data analysis. Majority of the
participating mothers reported that they were
uncomfortable societal perceptions of their children
(stigma) and that they did not receive enough support
from their spouses, family members or from individuals
outside their family networks. They also indicated that
caring for the children was done almost solely by the
mothers which led to significant sense of burn out. On the
other hand, the participants reported that they were
satisfied with the support they received by individuals
working their children in educational institutions. While
some mothers reported ambiguity and worry about the
future of their children others envisioned employment,
marriage, care by siblings or residential care for their
children in the future. Finding of the study showed that
mothers from the diagnosis of their children on needed
financial assistance and psychological and educational
help regarding the condition of their children and the
services available to them. Thus the results showed that
psychological counselors working at instructions
providing services for children with disabilities could
attend to these needs by conducting psycho-educational
groups, providing referral services and in-depth
information regarding conditions of children with
disabilities.
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perceived social support, psychological counselors.
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Giris

Bir cocuga sahip olmak belki de insanoglu i¢in Oliimsiizliiglin formiiliidiir. Belki de anne baba kendi
yasamlarinda yapamadiklari, basaramadiklar1 seyleri yapabilecek, basarabilecek vyani hayallerini
gerceklestirecek; muhtac olacaklart giinler icin giivence olacak ve belki de soyunu devam ettirerek
olumsiizliik elde edecekleri bir varlik diinyaya getirirler. Ebeveynler ¢ok cesitli nedenlerden dolay1 ¢ocuk
sahibi olabilirler; ancak diinyaya getirme sebebi ne olursa olsun, her ¢ocuk i¢in anne babanin mutlaka bir
plani, umudu ya da hayali vardir. Yalom (1995) ¢ocugun, anne baba igin bir yasam projesi oldugunu sdyler.

Bu, insanin ne igin yasadig1, gelecekte kendini nasil tasarladigi anlamina gelmektedir.

Cocugun anne babanin hayallerini gerceklestirecegine dair bir giivence yoktur elbette. Zamanla ¢ocuklar
kendi hayallerini kurmaya, kendi planlarin1 yapmaya ve kendi hayatlarin1 yasamaya baslarlar; ancak bazi
cocuklarin, anne babanin hayallerinin bir¢ogunu gerceklestiremeyecegi dogdugu anda bilinir. Engelli bir
¢ocuga sahip olmak anne babanin ¢ocuga iliskin kurduklari hayallerin bircogundan vazge¢melerini, yeni
planlamalar yapmalarin1 gerektiren bir durumdur. Goéren’e (2016) gore saglikli bir ¢cocuga sahip olmay1
beklerken engelli bir ¢ocuga sahip olan aileler, tipik yas tepkileri vermekte ve yas asamalarindan (inkar,

ofke, pazarlik, depresyon ve kabullenme) gecmektedirler.

Aile, biyolojik veya psikolojik baglar1 olan ve aralarinda tarihsel, duygusal, ekonomik bir birliktelik bulunan
ve kendilerini ayni evin iiyeleri olarak hisseden bireylerin olusturdugu birliktir (Gladding, 2012). Engelli ya
da degil cocugun aileye katilmasi, aile yasam dongiisiinde uyum saglanmasi gereken bir durumdur. Akkok’e
(2011) gore, ailenin gelisim agsamalar1 ile ¢ocugun gelisim agamalar1 paralel devam ettiginde aile buna uyum
gosterebilir; ancak zihinsel engelli bir ¢ocugun gelisim asamalar1 saglikli bir ¢ocuk ile karsilastirildiginda
daha yavas bazen de olduk¢a gectir. Bu nedenle zihinsel engelli bir cocuga sahip olmak ailenin geligim

donemlerini saglikli cocuklara oranla daha fazla etkilemektedir.

Zihinsel engel, kiside yasam boyu devam eden, kalic1 yetersizlikler birakan, gézlem, kontrol, bakim, tedavi
ve rehabilitasyon gerektiren, ayn1 zamanda aile iyelerinin tiimiinii, aile yasamini ekonomik, sosyal,
duygusal, davranigsal ve biligsel yonlerden etkileyen kalici bir saglik sorunudur (Yildirnm & Conk, 2005).
Zihinsel engelli bir ¢ocuga sahip olma tiim aile sistemini etkiler. Ornegin Ustiiner Top (2009), ¢cocuklarina
otizm tanist konulan ailelerin bunu kabullenmekte zorlandiklarini, yasam sekillerinin biiyiik 6lgtide
degistigini, kendilerini ¢evreden soyutladiklarini, daha duygusal olduklarini, gelecekten endise duyduklarini,
yapmak istedikleri birgok seyden vazgectiklerini ifade etmektedir. Ailedeki tim bireyleri etkilemekle
birlikte yapilan ¢aligmalar bu ¢ocuklarin bakimiyla birinci derecede ilgilenen kisilerin anneler oldugunu
gostermektedir (Er, 2006; Mese, 2013). Hafif ve orta derecede zeka geriligi olan ¢ocuklar kendi bakimlarini
kismen de olsa yapabilmekteyken, agir derecede zeka geriligi olan ¢ocuklar genelde annelerine bagimli bir
hayat siirdiirmektedirler (Sengiil & Baykan, 2013) Literatiir incelendiginde, bu annelerin ¢ocuklarinin bakim
ve tedavi siirecinde zorlandiklar1 (Karadag, 2009); daha fazla tiikenmislik, stres, depresyon ve umutsuzluk
yasadiklar1 (Altindag ve Dig., 2007; Bumin, Giinal, & Tiikel, 2008; Coskun & Akkas, 2009; Dereli & Okur,
2008; Duygun & Sezgin, 2003; Herken, Turan, Senol & Karaca, 2000; igmeli, Ataoglu, Canan & Ozgetin,
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2008; Karadag, 2009; Mutlu, Akmese & Giinel, 2010; Sengiil & Baykan, 2013; Uguz, Toros, Yazgan-inang
& Colakkadioglu, 2004; Yildirim, Hacihasanoglu Asilar & Karakurt, 2012;) gortlmektedir.

Zihinsel engelli cocuga sahip anneler, toplumsal yasamin bir parcast olmakta zorlanmakta (Ayyildiz, Sener,
Kulak¢t & Veren, 2013; Capa Tayyare & Akgin, 2013), toplumun bakis acisindan rahatsiz olmakta,
cocuklarinin engeli nedeniyle sucluluk, pismanlik, isyan yasamaktadirlar (Igmeli, Ataoglu, Canan, &
Ozgetin, 2008; Karadag, 2009). Digerlerinin zihinsel engelli bir ¢ocuga sahip olmay1 “zor, cekilmez,
katlanilmaz” bir durum olarak tanimlamalari, davraniglari, tutumlari da annelerin kendi ¢ocuklarina bakis
acilarini olumsuz etkilemektedir (Mese, 2003). Ozetle annelerin bu siiregte ¢evrelerinden algiladiklar: destek

son derece dnemlidir.

Sosyal destek, bireyin stresle, yasamsal sorunlarla basa ¢ikmasi konusunda, arkadas, aile iiyeleri, kendi
kendine yardim grubu, kamu kuruluslari gibi bagkalarinin sagladigi (Budak, 2005) maddi ve manevi
yardimdir (Eker, Arkar & Yaldiz, 2001). Bu destek kaynaklari, formal ve informal olarak iki ana baglik
altinda toplanmaktadir. Resmi kurum ve kuruluslar ile yasal bir ¢ergeve igerisinde hizmet veren sivil toplum
kuruluslari, goniilli kuruluslar, formal sosyal destek kaynaklaridir. Aile, akraba, komsu, arkadas gibi ¢cevrede
bulunan ve herhangi bir bicimde destek olan bireyler ise informal sosyal destek kaynaklaridir (Akyunak
Ozdemir, 2005; Ozbesler, 2001). Sosyal destek kaynaklarinin bireylere sagladigi destekler arasinda iizerinde
en fazla durulanlar maddi, duygusal ve biligsel desteklerdir. Maddi destek, gilinliikk sorumluluklarin
gerceklestirilebilmesi icin bagkalari tarafindan saglanan eylem ya da araglardir. Duygusal destek, kisinin
sevgi, sefkat, saygi, empati ve bir gruba ait olma gibi temel sosyal gereksinimlerini karsilar. Biligsel destek
ise, bireye kisisel ve g¢evresel sorunlarla ilgili bilgi, 6giit verme ve rehberlik etme gibi davranislar

kapsamaktadir (Jacobson, 1986).

Yapilan ¢aligmalar engelli ¢ocuga sahip ailelerin sosyal destege ihtiya¢ duydugunu; sosyal destegin stres ve
stresin olumsuz sonuglarmi azalttigim (Dunn, Burbine, Bowers & Tantleff-Dunn, 2001), annelerin
uyumlarini kolaylastirdigini (Weiss, 2002); ancak bu ihtiyaglarinin karsilanmadigini gostermektedir (Altug-
Ozsoy, Ozkahraman & Calli, 2006; Ayyildiz, Sener, Kulak¢1 & Veren, 2013; Karadag, 2009; Kurt ve Dig.
2013). Bu anneler, kendisi olmadiginda g¢ocugunun bakimini kimin {stlenecegi konusunda kaygi
yasamaktadirlar (Ozsenol ve Dig. 2003). Ekonomik sorunlar da sosyal destege ihtiyaci artirmaktadir
(Bromley, Hare, Davison & Emerson, 2004). Aileden alinan sosyal destek, aile islevlerini giiclendirmede de
onemli bir faktordiir. Ozbay ve Aydogan (2013), ailelerin y1lmazliklarina sosyal destek ve aile bireylerinin
birbirlerine bagliliklarimin katki sagladigini; Kara (2008) da maneviyatin engelli ¢ocukla birlikte ortaya
cikan agir yiikle bag etmelerine yardimci oldugunu belirtmektedir. Bununla birlikte her cocugun bakim ve
yetistirilmesinden Oncelikle devlet sorumludur. Maddi destek, egitim gibi konularda yapilacak yasal
diizenlemelerle, toplumun bakis agisin1 olumlu yonde degistirmeye yonelik politikalarla bu kisilere kurum
destegi verilmelidir. Kurum destegi, ailelerin ¢ocuklarmin engel durumlarina iliskin bilgi edinmeleri,
cocuklarmin gelisimlerini destekleyecek yontemler 6grenmeleri, yalmiz olmadiklarini hissetmeleri, kabul ve

onay gormeleri gibi duygusal ve bilissel destek agisindan da 6nemlidir. Nitekim Giirel Selimoglu, Ozdemir,
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Toret ve Ozkubat (2014), otistik ¢ocuklarin ailelerinin tan1 ve tanimin seyrine iliskin bilgilendirilmeye,

psikolojik destege ve egitim hizmetine ihtiya¢ duyduklarini ifade etmektedirler.

Kurum destegi denildiginde akla ilk bu g¢ocuklarmm devam ettigi egitim kurumlari gelmektedir. Bu
kurumlardaki yonetici, 6gretmen ve Ozellikle psikolojik danismanlar, bilgi verme, rehberlik etme, saygi,
empati gibi sosyal destek ihtiyaclarini karsilamada onemli bir kaynaktir. Her 6gretmen ve ydnetici, ¢ocugun
egitiminde aile destegini ve aileyle isbirligini énemsemek zorundadir; ¢iinkii ¢ocuk zamaninin biiyiik bir
kismim aileyle gecirir. Aileyle kurulacak isbirligi ¢ocugun gelisimini olumlu yonde etkiler. Bu baglamda
okul psikolojik danigsmanina 6nemli bir rol diismektedir; ¢iinkii aileyle igbirligi kurmak, aileye bilgi vermek,
aileyi yonlendirmek okulda verilmesi gereken rehberlik ve psikolojik danigma hizmetlerindendir. Sucuoglu
(2006) da psikolojik danigmanlarin, anne babaya ve O0gretmene destek olmanin yani sira normal geligim
gosteren ¢ocuklart bilgilendirme rolleri oldugunu belirtmektedir. Bu nedenle, zihinsel engelli ¢ocuklarin
devam ettigi 6zel egitim kurumlarinda calisan psikolojik danigmanlar, bu hizmetlere agirlik vermelidirler.

Psikolojik danigman 6rnegin bu amagla konsiiltasyon hizmetleri verebilir.

Konsiiltasyon, daniganla ilgili bir problemde hem danisana hem de konsiiltasyon alan kisiye yardim etmek
amaciyla, bazi 6zel yontemlerle yapilan yardim etme stirecidir (Giiltekin & Aricioglu, 2009). Bu dogrultuda,
psikolojik danigman ebeveynlerin ihtiyaglarii 6grenmeli ve ihtiya¢ duyduklari konularda bilgi verici
hizmetler sunmalidir. Psikolojik danisman, konsiiltasyon hizmetini ebeveynlere egitim sistemi, iist egitim
kurumlari, maddi yardim, ¢ocuklarinin yasadiklar1 akademik ve gelisimsel sorunlar gibi konularda egitim
verme, bilgi verme ve problem ¢ozme iliskisi olarak genis bir kapsamda kullanabilir (Cobia & Henderson,
2003; Schmidt, 2003; Tagay & Sar1, 2012). Nitekim Hasting, Allen, McDermott ve Still, 2002), bu annelerin,
aile, arkadas ve bakicidan sosyal destek talep etmesinin, basetmede faydali oldugunu; Cigerli, Topsever,
Alvur ve Gorpelioglu (2014) de bu ailelerin, engelli cocugun bakimi ve engellilige ailenin uyumu agisindan
psikolojik destege ihtiya¢ duyduklarii belirtmektedir. Ayrica, engelli ¢ocuga sahip aile {iyeleriyle yapilan
miidahale ¢alismalarmin da islevsel oldugu goriilmektedir (Gordeles Beser & inci, 2014; Sanli & Balci
Celik; 2015; Vural Batik, 2012; Yildirnrm & Conk, 2005).

Gorildigi tizere zihinsel engelli ¢ocuklarin egitsel, mesleki ve kisisel gelisiminde, 6zel egitim okullarinda
caligsan psikolojik danigmanlara 6nemli gérevler diismektedir. Bu ¢ocuklarin bakiminda annelerin rolii géz
onilinde bulunduruldugunda, psikolojik danigmanlarin annelere yonelik rehberlik hizmetlerine yer vermeleri
bir gereklilik olarak kargimiza ¢ikmaktadir. Bu nedenle bu aragtirmada, zihinsel engelli ¢ocuga sahip
annelerin sosyal destek alma, ¢ocuklarma iliskin gelecek kaygilart ve gelecek planlamalari anlasilmaya
caligilmistir. Buradan yola ¢ikarak zihinsel engelli g¢ocuklarin annelerine saglanacak kurum desteginde

psikolojik danigmanlara diisen sorumluluklar, bu baglamda yapilabilecek ¢alismalar tartigilmistir.
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Yodntem

Caligma, nitel arastirma deseninde, betimsel analiz yontemi ile yapilmistir. Nitel aragtirmanin biitiin amaci
insanlarin hayatlarini nasil anlamlandirdiklari ile ilgili bir anlayis gelistirmek, anlamlandirma siirecinin ana
hatlarin1 ¢izmek ve insanlarin deneyim yasadiklar1 seyleri nasil yorumladiklarini tarif etmektir (Merriam,

2013).
Katilimcilar

Nitel arastirma deseninde yapilmis olan bu g¢aligmada, amagli 6rnekleme yontemi kullanilmistir. Nitel
arastirmalarda, arastirmanin amacina uygun oldugu diisiiniilen 6rneklem grubunun secilmesi yaygin olarak
kullanilan olasiliksiz 6rnekleme tekniklerindendir (Marshall & Rossman, 2006). Arastirmanin katilimcilar
Denizli Rehberlik ve Arastirma Merkezi (RAM)’nden hizmet almakta olan 11 zihinsel engelli (iki ¢ocuk
ayn1 zamanda epilepsi hastasi, bunlardan birinin sirtinda kamburlagma var, bir gocuk da duyma ile de ilgili
sorun yasiyor) ¢ocuk annesidir. Goriigme yapilan annelerden sadece biri ¢ocuguna bakim verme ylkiini
esiyle, biri de annesi ve kiz kardesleriyle paylastigini belirtmistir. Diger anneler ¢ocuklariyla biiyiik 6lgiide
kendileri ilgilenmektedirler. Katilimci annelerden bes tanesi 2, dort tanesi 3, biri 5 ve biri de 8 cocuk
sahibidir. Annelerden birinin {i¢, birinin de iki zihinsel geriligi olan ¢ocugu bulunmaktadir. Cocuklarin yas
araligi 14-17 (Ort.=15,27) dir. Kendileri ve esleri ilkokul mezunu olan anneler genellikle gelir diizeyi diisiik
bireylerdir. Annelerden sadece bir tanesi akraba evliligi yapmustir. Aragtirmacilar tarafindan yapilan

gorlismeler, 16-45 dakika arasinda siirmiistir.
Veri Toplama Yontemi

Arastirmada veriler, Denizli RAM’a devam etmekte olan ve zihinsel yetersizlik tanist almis gocuklarin
anneleriyle yari-yapilandirilmis goriismeler yapilarak toplanmistir. Nitel veri toplama tekniklerinden biri
olan yari-yapilandirilmig goriisme tekniginde, goriigmenin biiyiik bir kismi agikliga kavusturulmasi istenen
sorular ve sorunlardan olusur (Merriam, 2013). Bu ydntem benzer konulara yonelmek yoluyla degisik
insanlardan ayni tiir bilgilerin alinmasini amaglar. Gorlismeci 6nceden hazirladigi konu veya alanlara sadik
kalarak hem 6nceden hazirlanmig sorulari, hem de bu sorular konusunda daha ayrintili bilgi alma amaciyla
ek sorular sorabilir (Yildirim ve Simsek, 2011). Gorlisme sorular1 hazirlanirken engelli ¢gocuk annelerinin
sosyal destek algilarina iliskin goriislerini ortaya ¢ikartmaya yarayacak bir kapsam diisiiniilmustiir. Sorularin
uygunlugunu belirlemek i¢in 6zel egitim alaninda bir akademisyenden uzman goriisii alinmig, anlasilir olup
olmadigini belirlemek igin yapilan pilot goriismelerden sonra sorulara son sekli verilmistir. Aragtirmada yer
alan katilimcilarla yapilan goriismeler Denizli RAM’ca saglanan bir ofiste yapilmistir. Her goriisme
oncesinde etik kurallar geregi arastirmaci tarafindan katilimciya arastirmanin amaci, kapsami, ses kaydinin
alinacagi, goriismelerin arastirma amaglart dogrultusunda kullanilacagi konularinda bilgi verilmistir.
Goriligme sirasinda alman ses kaydi daha sonra yaziya gegirilmistir. Yazili belgelerde katilimcilarin gergek
isimleri yerine katilimci numarast kullamilmistir.  Ayrica katilimcilarin egitim durumlari, akraba olup

olmadiklari, ¢ocuk sayilari, gocuklarnin yaslari, engelli ¢ocuk sayilari, ¢cocuklarinin yaslari, tanilarn ve
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ekonomik durumlar1 gibi demografik bilgilerini elde etmek amaciyla da sorular sorulmustur. Arastirmada

katilimcilara asagidaki sorular yoneltilmistir:
e Cocugunuzun tanisi nedir? Cocugunuzun durumunu nasil tanimliyor, nasil ifade ediyorsunuz?
e Suanda ¢ocugunuzla en fazla kim ilgileniyor, bakimimi kim sagliyor?
e Baba, kardes, kuzenleri vb. nasil davrantyor?
e Aile, akraba, devlet, kurumdan vb. nasil destek aliyorsunuz?
e (Cocugunuz i¢in nasil bir gelecek planliyorsunuz?

e Fiziksel olarak giiciiniiz yetmediginde ve yaslandigimizda/ artik bu diinyada olmadiginizda

¢ocugunuza kim bakacak?
Verilerin Toplanmasi ve Analizi

Yaziya gegirilmis tiim goriigmeler MAXQDA 12 programu ile analiz edilmistir. Elde edilen veriler betimsel
analiz yontemiyle degerlendirilmistir. Bu yontemde elde edilen veriler, aragtirma sorularinin ortaya koydugu
temalara gore organize edilebilecegi gibi, goriisme ve gozlem siireclerinde kullanilan sorular ya da boyutlar
dikkate alinarak da sunulabilir (Yildirim & Simsek, 2011) . Bu ¢aligmada temalar arastirma sorularina gore

organize edilmistir. Bireylerin goriislerini yansitmak i¢in de dogrudan alintilara yer verilmistir.

Bulgular
Arastirma kapsaminda katilimcilarla yapilan gériisme sonucunda su bulgular elde edilmistir:
Tanimlama

Arastirmaya katilan annelere ¢ocuklarmin engelli oluslarini aile i¢inde nasil tanimladiklari, digerlerine
durumu nasil agikladiklart sorulmustur. Bazi annelerin, aile disindaki kisilere ¢ocuklarinin tanisina iligskin
ayrintili bilgi vermekten kagindiklari, ¢ocuklarinin zihinsel geriliklerinin fark edilmesinden rahatsizlik

duyduklar1 goriilmiistiir.

Kendi aramizda oyle fazla konusmamiz yok. Sadece distan gorenlere biraz zekdsinda var diyoruz. Goren
diyor ki “Barig’in nesi var. Normal ¢ocuk.” Tamam, biz de diyoruz normal her sey normal ama biraz
zekdsinda var diyoruz o kadar. Yani su ozrii var bu ozrii var demiyoruz. Sadece zekasinda biraz var diyoruz.

Baris’a da éyle sey yapmiyoruz. [katilimcii]

Onun igin ben bunu biliyorum babasi biliyor. Cocuklara sey yapmamaya calisryorum ¢ocugum ezilmesin
diye. Hani onlarin goziinde de éziirlii seyi olmasin diye. Cocugum bu ¢ocuk gecici olarak béoyleymis diye

oyle gecistiriyoruz. [katilimci8]

Yok, herhangi bir sey demiyoruz. [katilimci2]
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Arastirmada annelere ¢ocuklarinin durumlarini ne Olgiide kabullendikleri sorulmamistir. Buna ragmen
annelerin ¢ogu tanimlamaya iliskin bilgi verirken, ¢ocuklarmin durumlarini ne 6l¢lide kabullendiklerine
iliskin de acgiklamada bulunmuslardir. Bu nedenle tanimlama baslig1 altinda annelerin bu goriislerine yer
vermenin uygun olacag diisliniilmiistiir. Annelerin ¢cogunlugu 6zellikle baslangigta cocuklarinin durumlarini
kabul edemediklerini bildirmislerdir. Bu durumu ¢aresiz kabul eden anneler ¢ogunluktadir. Bazi anneler ise

hala durumu kabul edemediklerini ifade etmektedirler.

ufakken ¢ok zorluk yasadik ben sinirden yiiz felci filan gegirdim baya bir zor giinlerimiz oldu ben bir ilk

zamanlar kabullenemedim... evet ilk basta kabullenememistik ama sonra kabullendik artik [katilimci7]

Ugur yurtdisinda dogdu. Hollanda da dogdu zaten ilk dogdugunda biz aile olarak sonradan igte uyum
sagladik o bize uyum sagladi. Ik basta bazi kisilerden cok tepki gordiik iste siz akraba misiniz kan
uyusmazliigt  mi var dediler. Biz sasirdik ne cevap verecegimizi zamanla alistik onemsemiyoruz artik
gittigimiz yere gotiriiyoruz c¢arsiya gidiyoruz pazara gidiyoruz herkes bir degisik baksa bile biz
umursamiyoruz yani arttk aligtik kim bakip bakmadigr umurumuzda degil [katilimci10]

Yani ne yapacaksin. Etmek zorundayiz. Atsak atilmaz. [katilimci1]
Mecburen kabullendik [katilimci2]

Yani evet iste onun igin aynen bildigim gibi oyle kabul ediyoz.Yani ondan baska ¢are yok iste yeter ki 6nemli
olan basina baksin. [katilimci4]

Kabul ediyoruz .Ne yapacaksin mecbur. Kalkip da ¢ocugumu nasil yapacagim, asip kesecek halimiz yok

mecbur kabul ediyoruz artik. [katilimci8]
Zihinsel olmus oluyor ama tabi ben bunu kabul edemiyorum ¢iinkii ¢ocukta bir sey olmadigy icin [katilimc19]

. ama bazen hala kabullenemiyorum bazi ¢ocuklart gériiyorum boyle ¢ok acik oluyor kendi kendime

diyorum ki cin gibi ¢cocuk [katilimci7]

Bazi ailelerin ¢ocuklarinin durumunu Allah’in bir litfu ya da kaderleri olarak gordukleri sdylenebilir. Bu

dogrultuda ¢ocuklarinin engelli oluslarini garesiz kabullendiklerini sdylemek miimkiindiir.

O da Allahtan geldi ¢ok siikiir diyelim de. [katilimci8]

Iste dedim ya ‘Allah’in verdigi bir giizellik katlanacagiz.” demese (babas) yani zor. [katilimci1]
Bakim Verme ve Tiikenmislik

Caligmada yer alan annelerin ¢ogunlugu cocuklariyla en fazla kendilerinin ilgilendigini belirtmislerdir.
Sadece iki anne esinden ve ailesinden destek aldigmi ifade etmistir. Anneler, ¢ocuklarinin bakimini

neredeyse tiimiiyle tistleniyor olmaktan dolay1, zaman zaman bikkinlik yasadiklarini s6ylemislerdir.
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Baris’la giindiiz devamli ugrastyorum ya esim bazen ¢ikip gidiyor, gérmiiyor. Ben siirekli ugrastigim igin
bazen tabi normaldir. Moraller sifira iniveriyor. O zaman kiziyor bana “Allah’in verdigi bir giizellik, niye
kiziyorsun. Ugrasman lazim.” diyor. Iste bazen de, biliyorsunuz, daraliyorum... Bazen kendim de gidip
destek alayim diye ¢ok diistindiim. Bazen daraliyorum yani... Evet kendim icin bile diisiindiim yani. Ne kadar
olsa insan zorlantyor zamanla. Yine kendim de diisiindiim ama ailem fazla destek oldugu icin gitmedim artik

doktora. [katilimcii]

Annelerin tiilkenmisglik yasamalarinda ¢ocuklartyla siirekli ilgilenmenin yam1 sira onlarin  yavag

Ogrenmelerinin, 6z bakim becerilerini yerine getirememelerinin de etkili oldugu goriilmektedir.

ne kadar egitsen benim ¢ocugumun beyninde bosluk var,kafa almiyor,halen 3 yila giriyoruz 2009 dan sonra
3 yu olacak ama halen yazma var ama okuma yok,balkona ¢ikiyor o sogukta eline alyyor kagidi Ayse
Fatma diye okuyor,¢cok giiciime gidiyor, kaldiramiyyorum  hocam,¢cocugumun iiziintiisiinden ben hasta
oluyorum ,kizimin yast on dort ufak degil ayni ufak 6 yasindaki ¢ocuk gibi beyni,ben bunu kaldiramiyorum
keske olmasaydi diyorum kendi kendime,yiiregim yaniyor [katilimci3]

.....

stikiir,poposunu kendi yikiyor tuvalet kagidi kullanmiyor,evet,temizligi ogrettim,yine kendi ytkanamaz diye
ara swra banyosunu yaptirtyorum,icime sinmiyor,kendim giydiriyorum,kizim bak Dilek kendi ¢orabini getir
diyorum getiriyor giy diyorum giyiyor artik ogrettim ¢iinkii bende yoruldum hocam,viicudum éyle bir yorgun

diisiitii ki anlatamam sana. [katilimci3]

Bazen ¢ok ¢ektiriyor anlayacaginiz... Bu durum basimiza gelince insan zor durumda kalinca insan ¢ok farkl
kiliyyor yani onceden oyle degildim. Simdi ¢ok asabilestim. Ufacik bir seyi kafama takiyorum yani.
[katithmci11]

Bunlarin yani sira ailede bagka engelli ¢ocugun ya da bakima muhtag¢ hastalarin olusu da annelerin bakim
yikini artirmaktadir. Ekonomik sikintilarin da annelerin tiikenmiglik yasamalarinda etkili oldugu
goriilmektedir. Bazi anneler ozellikle fiziksel hastaliklarii, engelli ¢ocuklariyla yasadiklar sikintilara

baglamaktadirlar.

Insaat¢i, daha bugiin basladi adam ve ben girtlaga kadar borcun icindeyim,ev sahibi beni icraya verdi,
sorabilirsiniz, avukat 6 giin benim evde,ben veremeyince ne yapacak, ben ¢ocuguma bir bardak meyve suyu
veremiyorum, ben dyle bakiyorum millete, bir bardak siit igiremiyorum, c¢linki yok yalan sdyleyemem ben 24
saat hastanedeyim, hastalik buldum ben unutkanlik hastaligi var bende, kaldiramiyorum. Bende,
kaldiramiyorum... Evet stresten, sinirden, ben bu ellerimin delinmeyen yeri kalmadi, ¢cok aci ¢ektim ben.

[katilimci13]

Yani bu bir buguk senedir benim bir tane degil iki tane seyle ugrasiyorum. (Esinin ingaattan diiserek

yaralanmasi ve bakima muhtag hale gelmesinden soz ediyor) [katilimci8]
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Gergekten ¢ok kafama taktigim o. Kirk iki yasindayim sagim bembeyaz oldu. Neden? Hep benim bu

cocugum beni ¢ok iizdii yani. [katilimci8]

Cocuklarina engelleri nedeniyle uzun siireli bakim verme, annelerin tilkenmislik yasamalarina neden
olmaktadir. Caligmaya katilan annelerin ¢ogunlukla alt sosyoekonomik seviyede olmalarindan dolayi,
ekonomik zorluklar, ailedeki diger engelli cocuklar ve bakimini iistlendikleri hastalar da annelerin yiikiini
artiran durumlardir. Bu dogrultuda anneler fiziksel ve ruhsal hastaliklarin1 ¢ocuklariyla ilgili yasadiklart

sorunlara baglamaktadirlar.
Esten Algilanan Sosyal Destek

Caligmaya katilan annelerin engelli ¢ocuklari ile eslerinin iligkisi sorusuna alman cevaplari g¢ocuklartyla
iligkisi iyi olanlar ve ¢ocuklariyla ilgilenmeyenler olarak iki grupta toplamak miimkiindiir. Anneler, genelde
eslerinin ¢ocuklariyla iligkilerinin iyi oldugunu, eslerinin c¢ocuklartyla ilgilendiklerini belirtmislerdir.

Goriisme yapilan annelerden biri de esiyle birlikte goriismeye katilmugtir.

Iyi. Oyle babasi fazla sey yapmaz, yani bildigi icin tepki vermez... Tabi birbirimize bagh oldugumuz icin.
Yoksa baba ters cevap verse, bu hastalikli, oziirlii, ne ige yarayacak diyenleri ¢cok duyuyorum ben. Bizimkisi

hi¢ oyle bir sey demedi. [katilimcil]

Esim fkizlari ¢ok sever, Allah var,highirini ayirt etmez, iigiinii de aym alir,sevindirir 6yle bir insan.

[katihimci13]

Babasi iyi davraniyor. Babast simdi sey degil. Babasi bazen diyor Tugay beni para olarak goriiyor. Yani
babayla para olarak konusur. ‘Baba para verecek misin, baba béyle edecek misin?’ baba da hi¢ génliinii
kirmaz hemen verir... Yani bazen bana diyor, ben seni sevmiyorum babami seviyorum babam bana para

veriyor. [katilimci8]
Onlar ¢ok iyi biz su an Ugur ‘la anlasamiyoruz iyice ... Babasina daha diiskiin. [katilimc110]

Bununla birlikte egler bakim yiikiiniin ¢ok azini tistlenmektedirler. Ayrica bogsanma, hastalik gibi nedenlerle
cocuklartyla hi¢ ilgilenmeyen ya da g¢ocuklarini hi¢ gdérmeyen babalarin da (katilimer 11) oldugu

goralmektedir.

simdi bunu babadan kaynaklaniyor. Esim o da ilkégretim okulunu bitirdi yani ¢ocuk sevgisi yok esimde hani
yani cocukla ilgilenmez .... Ama esim o da neden bilmiyon mu yani okul bittiginden beri 12,13 yasindan
beri stirekli ¢calistyomus. 82 yilindan beri hi¢ bi giinden bi giine izin bile kullanmad: yani hi¢ bak bekarkene
izin kullanmazmig bide 20 sene oluyo biz evieneli bide daha dogrusu ¢ocuklar falanda sey oldu 4,5 seneden
beri bisey ilgilenmiyo yani ¢alismaktan baska ,en ¢ok ¢alismayt seviyo baska ¢are yok ¢alisiyor yani yeterki

evin esyasini getirsin yani oyle baska ne sigara i¢mesi ne icki icmesi éle yok... [katilimci4]

Yani evde de Gyledir. En ¢ok diyalogu benimle kurar. Oyle babayla falan fazla diyalog kurmaz. Abiyle
kurmaz éyle fazla diyalog. Engok... Baba zaten sabah gidiyor aksam geliyor. O higcbirseyle ilgilenmez.
Bilmez yani nereye gidip nereye gelinecegini. [katilimci5]
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Valla bilmiyorum hepimize ¢atmak istiyor. Babasit onu seviyor Allah var. Ama nedense “sevmiyorum” diyor
Sevgi. Babasi bayag kiiciikken onu doviiyordu. Yani yalan soyleyemem ¢ocuk asirt aghyordu. Kafasini
vuruyordu. Biz Sevgi’den ¢cok cektik. Allah insallah obiir diinyada affetsin giinahlarimizi , ¢ok cektik. Yani
Sevgi yiiziinden beni de doviiyordu ablalarini da. Ondan Sevgi babasini pek sevmiyordu. “babam bana
bagiriyor” diyordu ... Simdi dyle eskisi gibi bagirma cagirma yok Sevgi’'de. Allah’a siikiir bir senedir
dizelmis Sevgi icin giizel konusuyor [katilimci6]

Babast anlayis yiiziinden bizim biraz anlayissizdir. Ama oyle ben kesinlikle ¢cocuklarimi ona dovdiirtmem

vurdurtmam. [katilimci19]
Kardeslerden Algilanan Sosyal Destek

Arastirma kapsaminda goriisiilen annelere, engelli ¢ocuklari ile kardeslerinin iligkileri sorulmustur.
Annelerden bazilar (4’1) ¢cocuklariin kardesleriyle iligkilerinin genelde iyi oldugunu, kardeslerinin engelli

cocuklarina anlayigla yaklastiklarini, koruduklarini ve kardeslerine yardimei olduklarini ifade etmistir.

(Ablasy) Cok iyidir bak ben ona kizdigim zaman falan bana kizar. "Sen onu bilmiyor musun da oyle sey

yapiyorsun. " der. Oyle sey yapmaz o da.[katilimcil]

.. en ¢ok kardesi ..Cocuklar genelde doviisiiyorlardi ama bu benim ikizlerim ¢ocuklugundan beri... Ondan
bak mesela Kenan en ¢ok Zeynep’ten ilgi istiyor, yardim istiyor. Zeynep de elinden geldigince ¢ok yardim

ediyor, yani o kadar ¢ocuk samimi oluyorlar iki kardes. [katilimci4]

Iyi anlastyorlar ama ben yani doviistiiklerinde ben onlara miidahale edip de sug hangisindeyse ona vurmak
istedigim zaman da beni ellettirmiyorlar. Ister biiyiik olsun ister kiiciik olsun elleyemezsin dévemezsin

vuramazsin yani oyle o benim abim. [katilimci19]

Diyaloglari iyi ama ¢ok siki bir paylasmalar: yok. Serkan kendi halinde bir ¢ocuk kizda aksi olarak ¢ok

ceneli ¢cok civil crvl bir kisiligi var ama kendi aralarinda bir siirtiismeleri asla olmuyor [katilimci7]

Bazi anneler, 6zellikle engelli ¢ocuklarinin hir¢in, kavgaci, kiskang vb. tavirlart nedeniyle kardesler arasinda
sorunlar oldugunu belirtmislerdir. Annelerden biri engelli ¢ocugundan dolayr diger ¢ocugunun evden

ayrilmak zorunda kaldigindan anlatmustir.

Dedim ya demin kizimin kiskan¢lik huylart var, simdi bu bir sey alir bu benim der, benim der,bak ¢ocugun
kalemliginden kalemlerini yiiriitmiis, sabah benim ortanca okula gidecek kalem arvyor... Kiigiik kardesi
kizryor, ¢ok sikiyor, opecegim diye ¢ok sikiyor, boguyor cocugu, optiikten sonra tokati yapistiriyor,

ortancayla hi¢ gecinemez, ¢ok kavgaci.. [katilimci3]

Iyiler. O zaman iyiler yani ne kadar olsa. Abisi biraz seslidir. Sesli konusur. O bagwrdiginda ondan korkar
zaten birsey diyemez. Ben her zaman séylerim “Cocuga bagwmaymn. Bilmiyormussunuz gibi buna

bagiriyorsunuz.” diye. Iste aile boyle. [katilimci5]
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Bir de ¢ok saldirgan boyle yani ¢ocuk. Artik nasil diveyim ki hir¢in ... Iliskileri... yani diyorum ya herkese

ters tepki veriyor ... Onlarda bazen dayanamaz hale geliyor, bazen iyi, hosgoriiyle karsilyyor. [katilimci8]

Bazen hi¢ belli olmuyor. Iyiyse o anda iyi ama cani istemedigi zaman aksama kadar kavga. Kardesi var 13
yasinda ikisi arasinda 1,5 yag var bazen iyi anlasiyorlar bazen hi¢ anlasamiyorlar. O da kardesi arasinda

hep oluyor. [katilimci10]

Kardeslerini ¢ok seviyor. Seviyor sevmesine ama ¢atamadan duramiyor ama biri éteki tarafa gittigi zaman

birbirlerini ¢cok ozliiyorlar [katilimci11]

Sevgi’yi hi¢ kimse sevmiyor tek biiyiik ablasint seviyor. Onu iceri aliyor. Hele bir yegenleri oldu mu
tamam... Gene ¢ocuklar biiyiik. “Gelmesinler” diyor... Oglan bakti ¢are yok, gitti ayr bir eve girdi. Benim

gelin de iyi oglan da iyi. Sevgi yiiziinden gitti kiraya girdi. Aswr1 gegimsiz yani... [katilimci6]
Kurumdan Algilanan Sosyal Destek

Annelere 6grencilerin devlet ve kurumlardan 6zellikle devam ettikleri egitim/6zel egitim kurumlarindan
aldiklar1 destek soruldugunda, ¢ogunun kendilerinin ve ¢ocuklarinin 6gretmen ve yoneticilerden, dolayisiyla
kurumdan aldiklar1 hizmetten memnun olduklar1 goriilmektedir. Anneler ozellikle 6gretmenlerin ve

yoneticilerin ilgili olusundan, ¢ocuklariyla iyi iliski kurmus olmalarindan memnundurlar.

Hu iste dersleri geriydi ama ogretmenler ¢ok siiper yani ¢cocugu sevdiler hepsi yani o kadar iyi davrandilar
Cocuga ¢ok iyi bakildy ... biitiin ogretmenler iyi elinden geldigi kadar iste allah razi olsun ,nerde olursa
olsun ozel egitimde olsun normal okulda olsun yani ama ogretmenler o kadar ¢aba olarak mesela toplantiya

cagiryolar [katilimci4]

Tabi. Biiyiik kizim okula gitmek istemiyor mesela. K..” daki 6gretmenini ¢ok seviyor. Oraya gidiyor. Ama C...

okuluna gitmeyecegim diyor, zorla génderiyoruz. [katilimci2]

Serkan oyle sansh ki ilk ogretmeni zihinsel engelliler okulunda okumus bir kisi cocuklarin dilinden anlyyor
ben bunun dilinden anlarim sen merak etme dedi... o siralarda bende sinirsel bir bozukluk oldu fel¢ gecirdim
sonra bak ben ¢ok 6grenci yetistirdim dedi. Senin ¢cocugunun hi¢hbir seysi yok dedi. Bir gorsen neler var ne

cocuklar var dedi. Sen siirek haline boyle yapinca iste oyle dyle acildim artik bende ... [katilimci7]

Yani biz egitimimizde seyden ozel egitimden ogretmenimiz var ve ogretmenimiz bizim ¢ok iilke gezmiy insan.
Ulke icerisinde Tiirkiye icerisinde oglu kizi, amerikaya da gitmis gelmis ogretmenimiz. Evimize ziyarete gelir
oturur kalkar. Ufuk ‘la ilgisi yani ders haricinde ¢ocugumu yani kiiltiirel olarak etnografya miizesine gotiiriir.
Cocugumu ne bileyim iste halk egitime gider oglumla birlikte yani ufukla ¢ok giizel ilgileniyor. Biz de

ogretmenimizi ¢ok seviyoruz A. bey. [katilimc19]

Sag olsun beni tamistirdilar miidiir yardimcisiyla birkag¢ haftaya kalmadi yazdirdik oraya. Sag olsun onlar
yardimct oldular. Okul kapaninca meslege gececek. Oradaki C..‘deki 6gretmenler bir ay onceden biraz

Orhan aligsin diye aldilar. Simdi onlar da ¢ok acayip seviyorlar Orhan’i. Acayip 6zen gosteriyorlar ders
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veriyorlar. Sag olsun Orhan’t ¢ok seviyorlar. O da ogretmenlerine karsi ¢ok sevecen. (Cok seviyor

ogretmenlerini. Ogretmenin biri bu hafta askere gitti. Onu da acayip ézliiyor artik. [katilimcr11]

Alintilarda da goriildiigii iizere aileler en ¢ok Ogretmen ve ydneticilerin ¢ocuklariyla iyi iligkiler kurmus
olmalarindan memnuniyet duymaktalar. Bu memnuniyette, 6gretmen ve yoneticiler tarafindan anlayisla
kargilanmalari, “insan olarak™ goriilmelerinin de énemli bir pay1 oldugu goriilmektedir. Nitekim ¢ocugunun
su an devam ettigi kurumdan ve 6gretmeninden ¢ok memnun oldugunu belirten Katilimc19, ¢ocugunun

onceki 6gretmeni ile sorun yasadigini ve bu sorundan dolay1 okuldan uzaklagtigini ifade etmistir.

Okulun ¢ok faydasi var. Ozel egitim okuluna gidiyor. Yani bizi insan olarak gériiyorlar. Bize destek

veriyorlar. [katilimci10]

Ogretmeni bana dedi ki siz dedi her seferinde sinifa giriyorsunuz dedi birazcik buraya gelmeyin sizi
istemiyorum bu sufta dedi. Cocugumun oniinde bana bagwrdi. Cocuk eve giderken... ¢ocuk ¢ok istahli ve
cok iyiydi ilk donemde. Cocuk sonra dedi ki anne ben okula gitmeyecegim dedi. Neden annecigim dedim.
Ogretmenim sana bagird: dedi ben dedi sevmiyorum artik okulu dedi. Halbuki okulu o kadar ¢ok seviyordu
ki okulu. Okula gidecegim diye agliyordu sabahlar: yani okul donemi gelmeden énce, 6 yaslarindayken. Yani

ogretmenin bize bagirmasindan dolayr ¢cocuk okuldan sogudu. [katilimci19]

Bazi anneler ise ¢ocuklarinin egitimleri ve sosyal bir ortama girip digerleriyle kaynasmasina imkan saglama

agisindan kurumdan destek aldiklarini ifade etmislerdir.

Onlar da anlayish karsiliyor. Bir sey demiyor yani, ben her zaman gériisiiyorum. “Biz Barig’1 6yle idare
edecegiz.” diyorlar. Fazla derslerinde sikistirmiyorlar. Illa 6biir ¢ocuklar gibi ders yapacak demiyorlar. O
okulda sadece okumay: yazmay: 6grenecek. Evde de kendi basina okumasina ben yardim edecegim o kadar.
Daha fazlasim istemiyorlar. Yani biz de oyle istiyoruz gelip gitsin kaynagsin. CUnkiu evde dursa ne olacak.
Stirekli  hi¢ geciktirmeden yollarim... Tabi ders yoniinden goriiyoruz. Baska fazla destek olmuyor.

[katilimci1]

Ya simdiye kadar hi¢ sormadilar. Cocuklarimizla ilgileniyorlar bir anne bir baba olarak sizin derdiniz ne

sizin stkintiniz ne diyen olmadt. [katilimci10]
Aile Disindan Kisilerden Algilanan Sosyal Destek

Calisma kapsaminda annelere ¢ocuklarinin aile disindaki kisilerle/akrabalariyla (anne, baba, kardes, yegen,
kuzen vb) iliskilerinin nasil oldugu ve bu kisilerden c¢ocuklarinin bakimi ve egitimi ic¢in destek alip

almadiklar1 sorulmustur. Baz1 anneler, ¢evrelerinden destek aldiklarini ifade etmislerdir.

hihi evet var. Annem babam kizkardeslerim hepsi yardimct oluyorlar yam zaten Serkan da dyle ¢ok fazla
yardim gerektirecek bir sorunu yok... berberdeki ustasi ¢ok iyi onu ¢ocukluktan beri bildigi icin yanina aldi
su anda en biiyiik destekgisi o. Sabahtan aksama kadar yaninda oldugundan destekgisi o... Bazen mesela
bizimle paylasmad: istemedigi bazi olaylar, mesela ustast ile paylasirmis, ustast bize soyliiyor tabi...

[katilimci7]
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Allah razi olsun yegenlerim yardimci oldu esimin aileden yigenlerim yani iste 6yle elimden geldigi iste bu...

Yani iste diyom ya yigenimden baska mesela babaannesinden baska ilgilenen yok yani... [katilimci4]

Yani annemle birlikte... Ufuk anneannesinin géz bebegidir... (diger akrabalar) ben fazla goriismiiyorum.
Yani resmiyim. Ama yegenlerini ¢ok sever. Yengesini dayilarin ¢ok sever. Yeni bir tane daha yenge aldik

dayisina haziranda diigiin ettik. Ufuk ¢ok mutluydu ufuk diigiinde falan ¢ok mutluydu. [katilimci19]

Amcalart ¢ok yeri geldiginde amca vardir babaanne vardir dede vardwr. Ugur yanhs bir sey yaptig1 zaman
ikaz ederler yeri geldiginde kizarlar yani egitici faktor oynuyorlar bizim yammizda... Bazen amcasinin
ogullaryla anlasamiyor. Tabi onun yasitlart biraza farkl. Yasit olan bir tane var onunla anlasamiyor pek

[katilimcr10]

Bazi anneler, ¢ocuklariin 6zellikle akrabalariyla iligkilerinin iyi oldugunu; ancak ¢ocuklarinin bakiminda bu
kisilerden destek gormediklerini belirtmiglerdir. Katilimcilarin ¢ogunun, aile disindan bireylerden destek

almadigi, bir kisminin bu kisilerle iligkilerinin de yakin olmadig1 goriilmektedir.

Yok ama arada geldiginde pek sevmiyor. Biraz serttir babaannemiz sevmiyor. Anneannemizi dedemizi ¢ok
seviyor. Iste ¢ocuk. Onlar normal karsiliyor. Tabi benden dolayr mi bilmiyorum. Otekiler pek sey
yapmazlar... Hani herkes biliyor, bildigi icin de fazla bir sey yapmiyorlar. En ¢ok yakin ablalarim var iki
tane, yengem var. Hepsi de oyle kinamazlar bildikleri icin. Daha Baris’a iyi davranirlar bildikleri icin. O da

der ki “Beni ¢ok seviyor.”. O anlamadig icin herkesin onu sevdigini diisiiniiyor.... [katilimcil]

Hayrr. Oyle hi¢hir destek aldigimiz yer yok ... Hi¢ olmaz. Yani éyle akraba ¢ok ama hi¢ dyle Muhammet’ le
ilgilenen olmaz. Oyle ablamlarin oglanlart falan var. Onlarla diyalog kurmast iyi olur da mesela éyle

ilgilenen olmaz. [katilimci5]

Yok olmadi hi¢ kimse. Benim adam bazi telefon acryor kayinlarima “birazcik yardim et” diyor. Ben de
kaynimin hammina “Sevgi okulda geldiginde sizde kalsin ben gelesiye kadar, sonra basim alip gitmesin”
diyorum inan ki bakmazilar. Cocuklar da eve koymuyor. Allah kimseye diismanimiza da vermesin. Boyle
cocuga bakiyor, ¢cocuga deli diyor. O da ¢ok iiziiltiyor asiri tiziiliiyor. Diyor ki: Anne, amcamin kizi bana deli
diyor, beni kovalyyor.” diyor. E millete ne diyeceksin? Catsan olmuyor. Ben de diyorum ki “giinahtir”.

Cocukta diyor ki’ beni oldiirsiinler bana deli demesinler”. [katilimci6]

Kimseden kimseye fayda yok. Diyorum ya ¢ocugum iicte okuldan geliyor, disariya birakmamaya ¢alisiyorum.
Neden? Cocuk, biraz bakiyorlar yiizii gézii bryikli ama ¢ocuk hareketleri yapryor... Cikarmiyorum. Neden?

Cocukla dalga gegiyorlar ondan ben de rahatsiz oluyorum. [katilimci8]
Gelecek Kaygisi

Arastirmaya katilan anneler, ¢ocuklarinin geleceklerine iligkin endiseli olduklarini ifade etmislerdir. Kendisi
oldiikten sonra ¢ocuklarinin bakimini kardeslerinin ya da devlet kurumlarinin iistlenebilecegini diisiinseler de

bu konuda kaygili olduklar1 goriilmektedir. Katilimcilardan dordii, engelli ¢ocuklarina kardeslerinin ya da
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akrabalarinin bakacagindan timitlidirler. Bu katilimcilardan {i¢ii de buna ragmen c¢ocuklarinin gelecegi

konusunda endiselidirler.

Dayilari. Allah onlara da haywly omiir versin ¢iinkii dayilart yani. Ailenin ilk torunu Ufuk ailenin yani.

Dayilari sever onu ani dayiarina giiveniyorum. Dayisina giiveniyorum yani.[katilimci9]

Allah korusun bizim basimiza bir sey geldiginde amcalart diyor ki ‘biz sizin basiniza bir sey gelirse Ugur’a
biz destek olacagiz. Dayisi var bir tane abimde éle diyor. Ugur yalmiz kalmaz diyoruz biz. Kiz kardesleri var
iki tane. Aklima gelecek bir sey yok yani... Herhalde zor olur. Anne baba gider yani sonucta iiziiltir ozellikle
Allah korusun babasi giderse Ugur’un hayati tamamen biter ben oyle diyorum...Valla su an iki tane kiz
kardegi var amcalart var amcasimin ¢ocuklart var bakar mi bakmaz mi simdiden soylemek biraz gii¢. Kimin
ne olacagi ne edecegi Belli degil biz elimizden geleni yapmaya ¢alisiyoruz su an da ama bilmiyorum ki ne

olur. llerde ne olacak ne edecek ¢ok zor. [katilimci10]

Simdi ben diyorum 6lmek istemiyorum diyorum. Kendi kendime bazen soruyorum simdi ben éliirsem Orhan
¢ok rezil olur diyorum. Allah a oyle dua ediyorum ¢iinkii Allahim camimi alma en azindan ogluma destek
oluyorum. Orhan igin ¢ok zor olacak ¢iinkii oteki oglamin akli basinda is bulur ama ona is vermiyorlar...
Dayilar bakar. Akrabalar bakar yani. Iste calisirsa on sene icinde emekli ederiz diyorlar. Cok iyi olur en

azindan yiik olmaz kimseye. [katilimci11]

Ben valla ondan endiseliyim. Yatip kalkip duami ediyorum ama ondan endiseliyim. Allah korusun, gecinden
versin, bizlere bir sey olsa kim destek ¢ikacak. Onlardan endiseliyim gergekten yalan degil. Simdi o herhangi
bir is yapabilir mi bilmiyorum. Bir de elinde titreme var. O yiizden bir sey tuttu mu yapamiyor. Tirnaklarini
kesemiyor. Eline veriyorum, yapiyor yapiyor kesemiyor, ‘sen kes.’ diyor. Ben kesiyorum. Iste o yiizden
endiseliyim... lleride kimse bakmaz. Herkes yaslamr, o tabi gen¢ olacak sey olacak. Temelli kimse

ilgilenmez. Kiiciikken ilgilenmediklerinden biiyiiyiince hi¢ ilgilenmez zaten. [katilimci1]

Gelecekte ¢ocuklarinin bakimini kimin iistleneceginin yani sira kiz ¢ocuklarinin bagina kotii bir sey gelmesi
(tecaviiz, saldir1 vb), erkek ¢ocuklarin askerde istismar edilmesi gibi durumlar da annelerin endise duydugu
konular arasinda yer almakta. Ozellikle de diger ¢cocuklar1 da engelli olan ya da kardeslerinin, akrabalarinin
ilgilenmeyeceklerini diigiinen annelerin belirsizlik yasadiklar1 goriilmektedir. Bu dogrultuda bazi annelerin

kurum (devlet) bakimina, bazi annelerin de ¢ocuklarinin evlenmelerine umut bagladiklar sdylenebilir.

Tabi artacak. Ciinkii altimi 1slatiyor benim ¢ocuklar. Biiyiik de ¢ok islatiyor. Hidrosefali oldugundan mu
farkina varmiyor bilmiyorum... Bilmiyorum ki... Ben de diisiiniiyorum. Cocuklarin ilerisini diigiiniiyorum da

yaptlacak bir sey yok (diger cocuklar da zihensel engelli) [katilimci2]

ashnda kizima aylik baglanmasi lazim ¢ok diistik 55 puan aldr ama deviet kabul etmiyormus... O duruma
bagly hocam,bir sey diyemem ki; ¢iinkii yillar ilerledikce benim yas ilerledikce,su an benim yas 35,
Miikerrem’in yast daha yeni, yani gelecege dogru atiyor, hi¢ diisiinemiyorum... ¢ocugumun gelecegi icin
ama ileriki zaman igin bir sey diyemem, diisiiniiyorum bende senin kafadan diisiiniiyorum diisinmiyor
degilim,acaba akilli uslu bir damat idare eder mi bunu, ev isi bilmiyor yemek isi bilmiyor, bazen anne sen
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bana yemek 6gretsene diyor, simdi ogretecegim, tiipii mii agik birakacak, ii¢ giin hastanedeyim, bir de orast

var,keske devamli evde kalsam [katilimci13]

Mesela, ben simdi elim ayagim tutuyor, sagligim yerinde siikiir. Arkasinda duruyorum ama yarwn ilerde ben
bir sey olursam kim bakar mesela?... Diistintiyorum mesela kalkip yarin askere gidecek. Belki alirlar belki
almazlar askere ama askerde ne olacak? Aksede oglan bir gitti Bayburt’a iste, oglan ilk acemi birligine
oraya gittiginde geldi ordan”Allah’ tan bizim oglan buralara diismese dedim kendi kendime. Yani ¢ok

eziyorlar oyle sessiz ¢cocuklari. Diistindiim anne.” diyor yani ... [katilimc15]

Valla bilmiyorum ben hi¢. Ben her giin diistindiim biz éliirsek acaba kim bakacak buna, nasil olacak diye.
Geride evienecek insan degil. Evlenecek olsa bir el isi yapar ama oyle insan degil ki... Yani ben devamli
doktora gidiyorum inin ki ¢cogu Sevgi icin. Ya 17 yasinda Allah gdstermesin ya biri tecaviiz ederse ya biri
saldirirsa ben ne yapacagim? Yada ben éliirsem o ne yapacak? Yani Sevgi'nin hi¢bir seyi yok... yani sanki
hi¢ iyilesme durumu yokmus gibi gene de Allah ciimlemizinkine yardim etsin. Yani bilemiyorum Sevgi
blylyunce normal kiz gibi olsun. Keske 6yle bir sey olsa gencecik yasinda yalmz kalmasa... Akrabalarda
insanlik yok, kardeslerimi de bilmiyorum... Sevgi’ye yani devlet bir maas baglasaydi belki para icin
bakarlardi. Hani hi¢ olmazsa maasi var belki bakarlardr. Aylik maagi var der kizlarda bakard: belki oglan
da. Bir kerecik parasi olmad. [katilimci6]

Ben Serkan’in gelecegini nasil goriiyorum? Gormiiyorum agikgas, ¢iinkii Serkan’in bilmiyorum ya diger
cocuklardan ¢ok farkli geliyor bana agik¢asi yani boyle acik bir kisiligi yok ¢ocugun yani, bir hirs yok ¢ok
sakin kendi halinde bir kisilik var Serkan ‘da ne beklersiniz diyor, yani ben devletten ¢ocuguma en azindan
bir is, imkdani.. Simdi bu berbere girdi ama eline bir makas alma gibi bir becerikliligi hareketliligi yok
Serkan‘da sadece yerleri siipiirme, insan hazirlama gibi seyler yapabiliyor agikcasi saglam bir yerde

olmasini ¢ok istiyorum... [katilimci7]

Gorildigi lizere anneler ¢ocuklarinin gelecegine iligkin belirsizlik yasamakta ve kaygi duymaktadirlar.

Cocuklarina kardeslerinin, akrabalarinin ya da devletin bakabilme ihtimalleri de kaygilarini azaltmamaktadir.
Gelecek Planlari

Arastirmaya katilan annelerin ¢ocuklarinin geleceklerine iliskin kaygi ve belirsizlik yasamakla birlikte,
annelerin ¢ocuklarinin geleceklerine iligskin planlamalar yaptiklari goriilmektedir. Evlendirmek, meslek

edindirme, egitim almalarim saglamak bunlardan bazilaridir.

tabi ki evlendirecegim oglumu. Oglum benim gayet iyi ve saglikli. Evilendirecegim oglumu, gelinlerim olacak
iki tane . benim kizim olmadi, kiz kardegim hi¢ olmadi ben bir kiz oldugum i¢in. Gelinlerimle Allah izin
verirse onlarla bir arkadas gibi olmak istivorum. He onlarin seviyesinde olamasamda onlarin yas
smrinda... 6rnegin ben bu ¢antayr begenirim onlar biraz daha, ben klasik begenirim onlar spor begenir
ama kesinlikle bunlari bunlart kesinlikle gelinlerimle sey yapmak istemiyorum. Onlar ne begendiyse o

olacak. Onlar nasil istese oyle olacak . gelinlerimle gelin gibi degil bir arkadas gibi olacagim... is var
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sanayide c¢aligir yani dayisinin yaminda. Dayilarimin ikiside tamirci diikkanlari var yani orda ¢alisir. Ufuk

simdi iste diikkanda. [katilimci19]

Onu simdiden bile diistiniiyor, kendine kiz arkadas ayarlamaya ugrasiyor. Tabi ki ama onda var endiselerim.

Yani eviendirsek nasil olur, evlendirmesek nasil olur. [katilimcil]

Bir planimiz yok yani... Kalkabilecegimiz yere kadar gétiirecegiz... Yok. Belki Dilek ile Hiilya ¢alisabilir mi
bilmiyorum, ortanca kiz, ama biiyiik kizim ¢alisamaz imkdnsiz... Onun elinde ayaginda herhangi bir sey yok.

Okul falan bir ise yerlestirirse belki ¢alisabilir. (diger iki cocugu da zihinsel engelli) [katilimci2]

Simdi benim kizim hayalleri var,baba diyor benim ayligim olursa diyor,kendi kafasina gore,sizi diigiiniime
cagiracagim diyor,evet,evienme hayalinde,Allah belki denk birini ¢ikarir,ben d e isterim evlenmesini torun
sahibi olmayr,ben kizinun hayalini kéreltmek istemem yani,belki egitimi diizenli giderse akli basina gelir her
halde... Ciinkii ben kiigiigii almak istemedim,belki kardesleri sahip ¢ikar dedim,dyle dogum yaptim ben,biri
bakmazsa digeri bakar... ben diinyadan kayp gidersem belki onlar bakar ablasina,belki evienir ,oziirliiler de
evieniyor,en azindan benim kizim hafif oziirliiyse karsi taraf ondan daha yiiksek olmasi lazim onu idare
etmesi lazim... Artik kardesleri de bakmazsa bunu kurumlar: var herhalde degil mi... Oyle bir yonlendirme

olur herhalde [katilimci13]

eride degil mi , ileri zaman ben mesela sey istiyodum yani Kenani muhasebeci,sekreter ve yada hani yazisi
iyi oldugu icin ben ¢ocuga giiveniyorum mantigina ileri zamanda soyle boyle olacak o tiirlii zamana ihtiyact
var... Ha evet iste ama Kenangil mesela bu simdi duyduguma gére is egitimde mesela demirci aslinda ben

mobilyact olmasini istiyorum... Evet ve yada ondan da olabilir muhasebeci ... [katilimci4]

Gayet diizgiin, giizelligi yerinde, hepsi diizgiin. Ama iste zeka yoniinden belki aldigimiz hamm idare eder ...

Bilmiyoruz tabi ileride Muhammet’ e kimin bakacagini. Allah bilecek gari orasimi [katilimci5]

Alintilardan goriildiigii tizere annelerden bazilari ¢ocuklarinin evlenmelerini ummaktadirlar. Boylelikle
cocuklarinin bakimlarini eslerinin iistlenmesini beklemektedirler. Ancak anneler ¢ocuklarinin, evlenecekleri
kisiler tarafindan istismar edilmelerinden de endiselenmektedirler. Kardeslerinin destek olmasini bekleyen
anneler de bulunmaktadir. Engelli ¢ocuguna bakmasi umuduyla tglincii ¢ocugunu dogurdugunu ifade eden
anne, bu duruma 6rnek olarak gosterilebilir. Arastirmaya katilanlar arasinda ¢ocuklarinin meslek edinmesi ve
bu dogrultuda yasamini siirdiirmesi i¢in g¢abalayan anneler de bulunmaktadir. Cocuklarinin zamanla
diizelebilecegine, meslek sahibi olabilecegine inanan anneler olmakla beraber ¢ogunlugu c¢ocuklarinin
caligabileceklerine ya da kardesleri tarafindan bakilabilecegine kusku ile yaklasmaktadirlar. Bunlar diginda

durumu oluruna birakan ya da devlet kurumlari tarafindan bakilabilecegini diisiinen anneler de vardir.
Tartisma ve Sonug

Zihinsel engelli ¢ocuklarin anneleri, ¢cocuklarinin engelli oluglarin1 tanimlarken 6zellikle de c¢evrelerindeki
bireylere durumu yuvarlak, genel ifadelerle gegistirdiklerini belirtmektedirler. Bunda ¢evrenin bakis agisinin

onemli bir etken oldugu goriilmektedir. Yapilan ¢aligmalar da engelli cocuga sahip annelerin toplumun bakis
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acisindan rahatsiz olduklarini gostermektedir (Igmeli, Ataoglu, Canan & Ozgetin, 2008; Karadag, 2009).
Mese (2003), zihinsel engelli ¢ocuga sahip olmanin annelik deneyimini zorlastirdigini; ancak toplumsal
cevrenin onlara yonelik olumsuz tutum ve Onyargilarindan daha fazla etkilenildigini belirtmektedir. Bu
baglamda da caligmaya katilan annelerin ifadeleriyle ¢evrenin zihinsel engelli cocugu kabul etmemeleri,
uzak durmaya ¢alismalari, alay etmeleri gibi durumlardan kaginmak igin sorulart gegistirdiklerini soylemek

mimkindur.

Caligmada yer alan bazi anneler, ¢ocuklarmin engelli olusunu kaderleri, Allah’mn bir liitfu olarak
gormektedirler. Kara’nin (2008) engelli ¢ocugu olan ailelerle yaptig1 calismada da benzer bir sonucun ortaya
ciktig1 goriilmektedir. Annelerin pek cogunun g¢ocuklarinin engelli olusunu caresizlikle kabullendikleri, bazi
annelerin ise bu durumu hala kabul edemedikleri goriilmektedir. Yas, her insanin hayatinin bir déneminde
yagsamak zorunda oldugu, cogunlukla oliimle iliskilendirilen ancak saglik organ, is kaybi, bosanma ve
ayriliklarda oldugu gibi sevilen birinin kaybi, go¢ gibi yasadig1 yerin kaybi vb. kayipla da ortaya ¢ikan bir
durumdur. Engelli bir ¢ocuga sahip olma ya da ¢gocugun kronik bir hastaliginin olmasi da benzer sekilde yas
durumunu beraberinde getirir. Ulkemizde ¢ocuk, ailenin hayallerini gerceklestirecek kisi olmanin yami sira,
yaslilik yillarinda onlar1 kimseye muhtac etmeyecek kisidir. Bu beklentiler icinde diinyaya getirilen ancak
engeli nedeniyle bu beklentileri karsilayamayan cocuk aile i¢in biiyiik bir hayal kirikligina ve ailenin yas

yasamasina neden olabilmektedir.

Hasta ¢ocuga sahip ailelerde bakim isleri daha ¢ok annelere diismekte, baba yardimci bir rol iistlenmektedir.
Hasta ¢ocugu olmayan ailelerde de rollerin dagilimi bu sekilde olmakla birlikte, hasta ve engelli gocugu olan
ailelerde bu durum daha belirgindir (Er, 2006). Benzer sekilde bu c¢alismada da anneler, ¢ocuklarinin
bakimimi kendilerinin {istlendiklerini; ¢ogu es, aile ve akrabalardan bakim destegi almadiklarini ifade
etmislerdir. Baz1 anneler icin ¢ocuklarinin 6z bakim becerilerini yerine getirmeyi basarmalari, bakim yiikiinii
hafifleten bir durumdur. Ayrica anneler 6zellikle kendisi evde yokken ya da hastayken g¢ocugun sokakta
kalmamasi, evde ocagi agik birakmak gibi kazalardan korunmasi igin bir yetiskinin onlara bakicilik etmesi
gibi beklentiler igindedirler. Yapilan caligmalar da engelli ¢ocuga sahip olan annelerin, ¢ocuklarina iliskin
siirekli bir kaza/yaralanma korkusu yasadiklarini gdstermektedir (Altug-Ozsoy, Ozkahraman & Calli, 2006;
Kurt ve Dig. 2013).

Annelerin bakim yiikiinii tek basina istlenmesi, tikenmislik yasamalarina neden olmaktadir. Yapilan
caligmalarda bunu desteklemektedir (Bumin, Gunal & Tikel, 2008; Dereli & Okur, 2008; Duygun & Sezgin,
2003; I¢meli, Ataoglu, Canan & Ozgetin, 2008; Karadag, 2009; Sengiil & Baykan, 2013; Uguz, Toros,
Yazgan-inan¢ & Colakkadioglu, 2004;). Engel diizeyinin yiiksek oldugu ve bakim yiikiinii paylasacak
kisilerin olmadigi durumlarda annelerin hem daha fazla tiilkenmiglik ifade ettikleri, daha fazla gelecek
kaygis1 yasadiklar1 goriilmektedir. Coskun ve Akkas’a (2009) gore de engelli ¢gocugu olan annelerin sosyal
destek diizeyleri arttikca kaygi diizeyleri azalmaktadir. Calismada pek cok anne fiziksel rahatsizliklarini
engelli bir ¢ocuga sahip olmaya, siirekli onunla ilgilenmek zorunda olmaya, kendisine destek olacak

birilerinin olmamasina baglamaktadir. Yildinnm, Hacihasanoglu Asilar ve Karakurt (2012), annelerin
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depresyon, somatizasyon, Ofke/diismanlik, paranoid diisiince ve psikotizm yoniinden psikolojik belirti

gosterdiklerini ifade etmislerdir.

Annelerin yasadigi tiikenmisligin, cocugun engel diizeyi, evde baska engelli cocugun olmasi, bakima muhtac
bagka birinin olmasi, gelir diizeyinin diisiik olmas1 dolayisiyla gecim sikintist yagamayla daha da arttig1
goriilmektedir. Bu baglamda 6zellikle diisiik sosyoekonomik seviyedeki annelerin daha fazla stres ve
sorumluluk altinda oldugu sdylenebilir. Yildirim, Hacihasanoglu Asilar ve Karakurt’da (2012) ekonomik
durumun, engelli ¢gocuk annelerinin ruhsal durumlarini belirlemede etkili bir faktor oldugunu, Coskun ve
Akkas (2009) ise annelerin egitim ve gelir diizeyi yiikseldik¢e kaygi diizeylerinin azaldigini, sosyal destek
diizeylerinin arttigini belirtmektedirler. Gelir diizeyi daha yiiksek, cocugunun engel diizeyi daha diisiik olan
annelerin daha az tiikkenmiglik ifade ettigi, daha az gelecek kaygisi yasadigi, genelde gevrelerinden daha fazla
sosyal destek algiladiklar goriilmektedir. Konuyla ilgili caligmalar da engelli cocuga sahip annelerin genelde
cevrelerinden sosyal destek almadiklarmi, gelecek kaygisi yasadiklarini (Altug-Ozsoy, Ozkahraman & Calls,
2006; Cigerli, Topsever, Alvur & Gorpelioglu, 2014; Karadag, 2009; Kurt ve Dig. 2013) bu durumun da
onlarin umutsuzluk ve kaygi diizeylerini (Coskun & Akkas, 2009; Karadag, 2009) olumsuz yonde

etkiledigini gostermektedir.

Annelerin genelde ¢ocuklarinin devam ettigi egitim kurumlarindan, kurum yoneticileri ve 6gretmenlerin
kendileri ve cocuklariyla iliskilerinden memnun olduklar1 gériilmektedir. Ogretmenlerin gocuklarina ve
kendilerine gosterdikleri ilgi, anlayis ve hosgoriiden hosnutturlar. Anneler ¢ocuklarina verilen egitimden
ziyade Ogretmen ve yoneticilerin gostermis olduklar1 ilgiden, kendilerini rahatlatma cabalarindan,
cocuklarin1 sosyal ve kiiltiirel ¢alismalara katmalarindan memnuniyet duymaktalar. Cocuklarina “6zen”
gostermelerinden, kendilerini “insan olarak” gormelerinden, c¢ocuklarindan uygun beklentiler iginde
olmalarindan dolay1 kurumdan aldiklar1 hizmeti yeterli gormekteler. Annelerin g¢ogunun Ogretim
hizmetlerinden daha fazla ¢ocuklariyla iyi iliski kurulmasini 6nemsediklerini séylemek miimkiindiir. Sadece
bir anne ¢ocugunun aldig: egitimin yeterli diizeyde olmadigindan, drnegin sadece okumay1 6grendiginden
paralar1 6grenemediginden sikayetcidir. Ozetle annelerin ¢cocuklarmin devam ettikleri egitim kurumlarindan

destek almaya ihtiya¢ duyduklar1 ve bunu 6nemsedikleri sdylenebilir.

Annelerin konuyla ilgili ifadeleri incelendiginde kurumun ebeveynlere yonelik ilgi ve anlayigin diginda bir
hizmet sunmadig1 goriilmektedir. Ornegin anneler kurumun ailelere yonelik yaptig1 herhangi bir ¢alismadan,
egitimden s6z etmemislerdir. Anneler cocuklarina konulan tani soruldugunda da genellikle “bir sey
demediler, zihinsel dediler, biraz ge¢ dediler” seklinde cevaplar vermislerdir. Bu durum, annelerin tanilama
asamasindan itibaren bilgilendirmede eksiklik yasadiklarimi gostermektedir. Anneler ¢ocuklarina uygun
egitim kurumunu bulmak, devletten ekonomik destek almak gibi konularda da sorunlar yasadiklarini
belirtmiglerdir. Er (2006), kronik bir hastalig1 olan ¢ocuklarin saglik durumu ve tedavi asamalar1 hakkinda
bilgi edinmenin anne-babalarin en énemli haklar1 oldugunu ve bu tiir bilgilendirmenin onlarin kaygilarini
azaltacagim belirtmektedir. Engelli bir cocuga sahip aileler i¢in de bilgilendirmenin gerekli bir hizmet

oldugunu sdylemek miimkiindiir.
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Annelerin ¢ocuklarin gelecek planlamalari incelendiginde ise 6zellikle meslek/is se¢imi konusunda bilgiye
ihtiyag duyduklar1 goriilmektedir. Ornegin annelerden biri cocugunun is egitiminde “demirci” oldugunu ama
mobilyact ya da muhasebeci olmasini istedigini belirtmekte. Ayni anne ¢ocugu evlendiginde market ya da
diikkan agabileceginden s6z etmekte. Baz1 annelerin cocuklarinin gelecekte bir iste calismalari, evlenmeleri,
devletten ekonomik destek almalar1 konularinda bilgi sahibi olmadiklar1 da goriilmektedir. Arastirma
kapsaminda goriisme yapilan aileler genelde alt sosyo-ekonomik seviyede, egitim ve gelir diizeyi diisiik
bireylerdir. Cocuklarinin bakimi ve egitimi konusunda devlet kurumlarimin digindaki kurum ve kigilerden
destek alma imkanlar1 sinirlidir. Dolayisiyla bu konularda 6zellikle sosyo-ekonomik seviyesi diisiik olan bu
ailelerin en yakin ve en ulagilabilir destek kaynagmin 6zel egitim kurumlari oldugu goéz Oniinde

bulunduruldugunda, kurumlarin boyle bir gérevi de iistlenmelerinin zorunlu oldugu diisliniilmektedir.

Caligmaya katilan anneler, diisiik sosyo ekonomik seviyeden gelen ve genellikle ge¢im sikintisi yasayan
annelerdir. Bu durum onlarin daha fazla tiikenmislik ve cocuklarma iliskin gelecek kaygisi yasamalarina
neden olmaktadir. Tiirkiye de engelli, kronik hasta ve yash bireylerin evde bakimlar1 devlet tarafindan
desteklenmektedir. Bu destek bir¢ok aile i¢in 6nemli bir gecim kaynagi olabilecek niteliktedir. Calismada da
annelerden bazilar1 ekonomik destek almak i¢in ugrastiklarindan, boyle bir destegin onlar1 rahatlatacagindan
S0z etmislerdir. Bazi1 anneler ¢ocuklariin kardesleri tarafindan bakimlarinin ancak onlara devlet tarafindan
verilecek ekonomik destekle miimkiin olabilecegini belirtmiglerdir. Bu baglamda devletin ekonomik destegi
hem simdi hem de gelecek i¢in engelli gocugun bakiminda 6nemli bir unsudur. Calismada kimi annelerin bu
destegi nereden ve nasil alacaklar1 konusunda bilgi sahibi olmadiklar1 goriilmiistiir. Devlet ya da 6zel
kurum/kuruluglardan alinabilecek ekonomik destekler konusunda da egitim kurumlarinda bilgi verilmesi

gerekmektedir.

Caligmada goriildiigii lizere anneler yapabildikleri siirece g¢ocuklarimin bakimini kendileri iistlenmeyi
planlamaktadirlar. Sonrasinda ise kardeslerinin bakabilecegini timit etmektedirler. Goriisme yapilan anneler
arasinda kardeslerine ileride bakmalari gerektigini sdyleyen, engelli gocuguna bakar diye ii¢lincli ¢cocugunu
diinyaya getiren annelerin oldugu goriilmektedir. Annelerin gelecekte ¢ocuklariin bakimina iligskin en fazla
diger cocuklarina giivendikleri soylenebilir. Ozellikle de dayi, amca gibi akrabalarinin g¢ocuklarma
bakacagini diisiinen annelerin gelecek kaygilari daha azdir. Benzer sekilde, ¢ocuklarinin evlenmesi, ¢ocuk
sahibi olmasi ve evlendikleri kisiler tarafindan bakimlarinin iistlenmesi de annelerin gelecege iliskin
planlamalar1 arasinda yer almaktadir. Diger yandan 6zellikle engel diizeyi yliksek olan, kardesleri de engelli
olan anneler devletin ¢ocuklarina bakmasmi Umit etmektedirler. Bununla birlikte c¢ocuklarinin
evlenmelerinin miimkiin olup olmadigi, kurum bakimi alip alamayacaklar1 konusunda genellikle bilgi sahibi

olmadiklari, bu konuda bilgilendirilmeye ihtiya¢ duyduklar1 sdylenebilir.
Oneriler

Caligmanin bulgularn dogrultusunda, uygulamaya ve daha sonra yapilacak ¢aligmalara yonelik su dnerilerde
bulunulabilir: Calisma bulgular1 incelendiginde, zihinsel engelli cocugun bakim yiikiinii annenin tistlendigi

goriilmektedir, bu nedenle psikolojik damigmanlarin yapacaklar1 aileye yonelik ¢aligmalarin agirlikli olarak
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annelere gore diizenlenmesi islevsel olacaktir. Ozellikle de sosyo-ekonomik seviyeleri diisiik olan bu
annelerin, bilgi ve psikolojik destek alabilecekleri en ulasilabilir kurum, gocuklarinin devam ettigi egitim
kurumlar1 ve buradaki psikolojik damigsmanlardir. Bu konuda, psikolojik danismanlar okuldaki diger
personelden daha aktif bir rol tstlenmelidirler. Psikolojik damigmanlar annelere, c¢ocuklarinin engel
durumlarina iliskin bilgilendirme, sosyal destek kaynaklarina ulagma, aile destegini alma, tiikenmislikle bas
etme, ¢ocuklarmin durumunu kabullenme, yas siireciyle bas etme, saglikli aile islevleri edinme, maddi
yardim bulma konularinda yardim vermeli ya da yardim alabilecekleri kisi ve kurumlara yonlendirmelidirler.
Annelerin gevreyle iliskilerinde yasadiklar gii¢liikler dogrultusunda, zihinsel engelli ¢ocuklarin kaynastirma
egitimi aldiklar1 okullarda ¢aligsan psiklolojik danigmanlarin, o okullardaki 6gretmen ve normal 6grencilerin,
engelli 6grenciye yonelik olumlu tutum kazanmalarimi saglayacak grup rehberligi, simf i¢i rehberlik
etkinlikleri ve farkindalig1 artiracak etkinlikler yapmalari, ¢gevrenin bakis agisini olumlu hale getirmede etkili

olabilir.

Arastirmada annelerin durumu kabullenmede giicliik ve caresizlik yasadiklari, sosyal destek alamadiklari,
gelecege iliskin kaygi yasadiklari, tiikenmislik yasadiklari belirlenmistir. Baska bir ifadeyle annelerin
psikolojik destege ihtiya¢ duyduklar1 gorilmektedir. Yapilan ¢alismalar, grup danismanhiginin, psiko-egitim
programlarinin, grup rehberligi etkinliklerinin annelerin problem ¢6zme, sosyal destek, depresyon, kaygi,
umut, iyimserlik vb. diizeylerinde olumlu yonde degisime neden oldugunu gostermektedir (Gordeles Beser
& Inci, 2014; Sanli & Balc1 Celik; 2015; Vural Batik, 2012; Yildinm & Conk, 2005). Bu baglamda
cocuklarin devam ettigi okul, 6zel egitim kurumu, rehabilitasyon merkezi, is okullar1 gibi kurumlarda ¢aligan
psikolojik danigmanlarin, gesitli konularda annelere yonelik hazirlayacaklar1 psikoegitim programlari, grup
rehberligi etkinlikleri, seminerler vb. yoluyla durumu kabullenmeye, yasadiklar1 yasla ve durumla bas
etmeye, kaygilarini azaltmaya, sosyal destek arama ve ulagmaya yonelik bilgi ve beceri kazandirmalart

gerekmektedir.

Arastirmada, annelerin zaman zaman ¢ocuklarinin hirginlik, kiskanglik, utangaglik vb. gibi davranig
sorunlartyla bas etmekte zorlandiklart goriilmektedir. Bu baglamda &zel egitim kurumlarinda galisan
psikolojik danismanlarin bu gibi konularda annelere ve hatta babalara yardimei olacak nitelikte anne-baba

egitimi programlar1 hazirlamalari 6nerilebilir.

Bundan sonra konuyla ilgili olarak, okul, 6zel egitim kurumu, rehabilitasyon merkezi, is okullart gibi
kurumlarda galisan psikolojik damismanlarin ailelerle ¢alismaya yonelik ihtiyag ve sorunlari arastirilabilir.
Zihinsel engelli ¢ocugun aileye katilmasiyla aile islevlerinde meydana gelebilecek degisimleri belirlemeye

yonelik betimsel, aile islevselligini artirmaya yonelik deneysel ¢alismalar yapilabilir.
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Extended Abstract
Purpose and Significance

Having a child may be the formula of immortality for humankind. Maybe parents give birth to a child to
create a person who will do what his or her parents could not, who will succeed in what his or her parents
could not, and who will realize what his or her parents could not. Perhaps parents have children to ensure
that somebody will take care of them when they get old, to feel irreplaceable since the child will need their
parents, or to attain eternity through continuing the bloodline. Children can mean a lot for parents. Parents
can have a child for various reasons, but no matter what the reason is, every parent has a plan, a hope or
dream for his/her child. Yalom (1995) states that a child is a life project for parents, which means what a

parent lives for, and what he plans for future.

Having a mentally disabled child influences the entire system of a family. Although every member in the
family is affected, mothers generally take care of this child. These mothers have difficulties in the care and
treatment process, experience more stress, depression, despair and fatigue, and need more social support.
Social support mediates the negative outcomes of stress and facilitates mothers’ adaptation. However, studies

show that these mothers are not able to supply their social support needs.

In supplying social support, institutional support is also of importance. When referring to institutional
support for disabled children, educational institutions first come to mind. The managers, teachers and
especially the psychological counselors at these institutions are a significant source of various forms of social
support such as informing, guiding, respect, empathy etc. The cooperation with family positively affects
child’s developments. In this sense, important tasks fall to psychological counselors working at these
institutions in terms of pedagogical, professional and personal development of mentally disabled children.
Considering the mothers’ role in taking care of these children, it becomes a must for psychological
counselors to practice consultations and intervention programs with these mothers. Thus, this study aims to
understand the process in which mothers with mentally disabled children seek social support, to learn about
their future anxieties and plans. Hence, in the reality of living with a mentally disabled child, it aims to
determine the roles and responsibilities of psychological counselors towards serving institutional support

especially to mothers.
Methodology

The study is conducted with descriptive analysis method designed in qualitative research design. The

participants of the study consist of 11 mothers who have mentally disabled children in the Denizli
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Counseling and Research Center. The study data was gathered through semi-structured interviews with
mothers. The transcription form of the data was analyzed with MAXQDA 12, and the results were evaluated

with the descriptive analysis method.
Results

The data of the study was grouped under these titles: definition, caring and fatigue, perceived social support
from spouse, perceived social support from family, perceived social support from institutions, perceived
social support from others outside of the family, future anxiety and future plans. The findings are presented

below:

The participant mothers were asked how they define their child’s disability in their family and how they
explain it to others. Some mothers were seen to avoid giving detailed information about their child’s

diagnosis, and to feel uncomfortable about other’s awareness of their child’s mental disability.

The majority of the mothers stated that they usually take care of their children. Only two mothers said they
received support from their husband and family. The mothers mentioned feeling exasperated and despondent
because they have to completely take care of their disabled children. It was also found that the main reasons
for mothers feeling fatigue include not only that they always have to take care of them, but also that these
children learn slowly and do not have the ability to take care of themselves. Additionally, the presence of
other disabled children or persons in need of nursing increases the burden on the mothers. Financial issues
were also found to be influential on mothers’ feeling fatigue. Some mothers associated especially their

physical disorders with the problems they had with their children.

It is possible to categorize the answers to the question about the nature of the relationship between the
disabled children and husbands. They are broken into two groups: the ones who have good relationships with
their child and the ones who do not care about them. The mothers generally expressed that their husbands
had good relationships with their disabled child and that they took care of them. One of the mothers attended
the interview with her husband. But still, husbands undertake very little care of the children. Also, there were

fathers who did not care for or even see their disabled child due to reasons like divorce and illness.

When mothers were asked about the support they took from state/private educational institutions, they were
generally very satisfied due to the fact that teachers and managers established good relationships with their
children. It is thought that this satisfaction of mothers stems from the fact that these children were accepted

as “human” and appreciated by teachers and managers.

The participant mothers mentioned their anxieties for their children’s futures. Although the mothers think
that after their own deaths, their disabled children’s siblings or the government can take care of them, they
are still observed to be anxious with this matter. Four of the participants were hopeful that their other
children or relatives would take care of the disabled children, but three of them still worry about the future.
Apart from the issues like who would take care of the child, situations like abuse of girls (rape, attack etc.)

and boys (abuse during doing his military service) are among mothers’ other concerns about their disabled
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children. Especially the mothers who had more than one disabled child or who were not sure about whether
siblings or relatives would take care of the disabled child were observed to experience uncertainty. In this
sense, it can be inferred that some mothers hope or care from institutions (the government) while others hope

their children would marry.

The participant mothers experience uncertainty and anxiety towards their children’s future, but in a review of
their interview reports, they were also seen to have plans for their disabled children’s future. Their primary

plans include making them marry, to have an occupation and to have an education.
Discussion and Conclusion

The study findings show that mothers have a severe lack of knowledge even from the beginning of the
definition stage. Mothers stated that they had difficulties in finding an educational institution, receiving
economic support from the government, making their children to work somewhere or marry. In the context
of the study, the participant individuals also belong to low socio-economic, education and income families.
In terms of receiving support and information about child caring and training, the mothers’ opportunities to
receive support were found to be quite limited apart from the government. Some mothers mentioned that
without any state support, they cannot ensure that their children receive educational support. Thus, special
education institutions become the closest and most available source of information for these low socio-

economic families.

From these study findings, the following recommendations can be made for future studies and practices:
Considering the study results, it is obviously be seen that mothers take care of their disabled children, thus it
would be practical for psychological counselors to focus on mothers while preparing a program or
intervention for families with disabled children. For these mothers, whose socio-economic status were
especially low, the closest and the most available source of information and psychological support are the
educational institutions their children attend, and the counselors working there. At this point, psychological
counselors need to adopt a more active role then other staff at the school. Psychological counselors should
inform or guide mothers to the related agents of institutions concerning their children’s disability, how to
reach social support sources, receive family support, cope with fatigue and grief, accept their children’s
disability, practice healthy family functions and find financial support. In parallel with mothers’ difficulties
in environmental relations, school psychological counselors should also conduct group guidance, and in-
classroom activities to raise awareness, to help teachers and other students adopt positive attitudes towards

the disabled, which can be effective in creating a positive perspective in the environment.

In addition to the above, the challenges faced by the psychological counselors who work at institutions like
state and special education schools, rehabilitation centers or business colleges while working with these
families can be examined. Descriptive studies for determining the possible changes in family functioning
with the addition of a mentally disabled child or empirical studies to increase family functioning can be

conducted as well.
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