DUZCE_ . LISANSUSTU EGITIM ENSTITUSU
UNIVERSITESI

T.C.
DUZCE UNIVERSITESI
LISANSUSTU EGIiTiM ENSTITUSU

ZIHINSEL ENGELLI COCUGU OLAN ANNELERIN TOPLUMSAL
KONUMLARINI ETKILEYEN UNSURLAR; iSTANBUL ILI
BAGCILAR ILCESi ORNEGI

ARIFE KALE

YUKSEK LiSANS TEZi
SOSYOLOJi ANABILiM DALI

DANISMAN
PROF. DR. ABDULLAH TASKESEN

DUZCE, 2023


http://akademik.duzce.edu.tr/abdullahtaskesen




DUZCE_ . LISANSUSTU EGITIM ENSTITUSU
UNIVERSITESI

T.C.
DUZCE UNIVERSITESI
LISANSUSTU EGIiTiM ENSTITUSU

ZIHINSEL ENGELLI COCUGU OLAN ANNELERIN TOPLUMSAL
KONUMLARINI ETKILEYEN UNSURLAR; iSTANBUL ILI
BAGCILAR ILCESi ORNEGI

ARIFE KALE

YUKSEK LiSANS TEZi
SOSYOLOJi ANABILiM DALI

DANISMAN
PROF. DR. ABDULLAH TASKESEN

DUZCE, 2023


http://akademik.duzce.edu.tr/abdullahtaskesen

TEZ KABUL VE ONAY SAYFASI

T.C.
DUZCE UNIVERSITESI
LISANSUSTU EGITiM ENSTITUSU

ZIHINSEL ENGELLI COCUGU OLAN ANNELERIN TOPLUMSAL
KONUMLARINI ETKILEYEN UNSURLAR; iISTANBUL iLi BAGCILAR ILCESI
ORNEGI
Arife KALE tarafindan hazirlanan tez c¢alismasi asagidaki jiiri tarafindan Diizce

Universitesi Lisansiistii Egitim Enstitiisii Sosyoloji Anabilim Dali’'nda YUKSEK
LiSANS TEZI olarak kabul edilmistir.

Tez Danismani
Prof. Dr. Abdullah TASKESEN

Diizce Universitesi

Jiiri Uyeleri

Prof. Dr. Abdullah TASKESEN
Diizce Universitesi

Dr. Ogr. Uyesi Sevket Ercan KIZILAY
Diizce Universitesi

Prof. Dr. Yahya Mustafa KESKIN
Bolu Abant izzet Baysal Universitesi

Tez Savunma Tarihi: 26/07/2023



BEYAN

Bu tez ¢alismasinin kendi ¢alismam oldugunu, tezin planlanmasindan yazimina kadar
biitlin asamalarda etik dis1 davranisimin olmadigini, bu tezdeki biitiin bilgileri akademik
ve etik kurallar i¢inde elde ettigimi, bu tez ¢aligmasiyla elde edilmeyen biitiin bilgi ve
yorumlara kaynak gosterdigimi ve bu kaynaklar1 da kaynaklar listesine aldigimi, yine
bu tezin calisilmasi ve yazimi sirasinda patent ve telif haklarini ihlal edici bir

davranigimin olmadigini beyan ederim.
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TESEKKUR

Bu arastirma zihinsel engelli gocugu olan annelerin i¢cinde bulunduklar1 ekonomik
ve psiko-sosyal durumu, giindelik yasamda karsilastiklar1 sorunlart ve annelerin

toplumsal konumlaniglarina etki eden unsurlar1 ortaya koyabilmek amaciyla yapilmaistir.

Yiiksek lisans 6grenimim ve bu tezin hazirlanmasi siiresince gosterdikleri destek
ve yardimlardan dolayi tez danismanim Prof. Dr. Abdullah TASKESEN’e ve kiymetli
hocam Dr. Ogr. Uyesi Sevket Ercan KIZILAY’a tesekkiir ederim. Goriismelerimi
gerceklestirdigim Haypader Ozel Egitim Uygulama Okulu’nda sagladiklar1 olanaklardan
ve arastirma siirecimde bilgi ve tecriibeleriyle yonlendirmelerinden dolay1 okul miidiirii
Muharrem DINLEYICI, psikolojik danismanlar ve kiymetli 6gretmen arkadasim Rabia
KOCYIGIiT’e, ¢alismama goniillii katilan degerli annelere siikranlarimi sunarim.
Hayatimin her asamasinda oldugu gibi c¢alismam boyunca da gosterdikleri sabir ve
desteklerinden &tiirii en biiyiik sansim olan annem Fatma KALE’ye, babam Ismail
KALE’ye ve kardeslerime; giivenini ve anlayisini benden esirgemeyen esim Ozkan

KILIC a tesekkiirti borg bilirim.

Bu calismanin bundan sonra yapilacak caligmalara katki saglamasi, goriisiilen

annelerin durum ve taleplerinin goériiniir kilinmasi temennisi ile...

Arife KALE
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OZET

ZIHINSEL ENGELLI COCUKLARIN ANNELERININ TOPLUMSAL
KONUMLANMALARINA ETKi EDEN UNSURLAR; iISTANBUL iILi
BAGCILAR iLCESi ORNEGI

Arife KALE

Diizce Universitesi
Lisansiistli Egitim Enstitiisii, Sosyoloji Anabilim Dali
Yiiksek Lisans Tezi
Tez Danismani: Prof. Dr. Abdullah TASKESEN
Temmuz 2023

Istanbul ili Bagcilar ilgesinde yapilan bu arastirma zihinsel engelli gocugu olan annelerin
ekonomik, psikolojik ve sosyal anlamda deneyimlerinin anlagilmasini, giinliik
yasamlarinda karsilastiklar1 olaylarin anneler tarafindan nasil algilandigimi ve
toplumsallagmalarin1 nasil etkiledigini agiga c¢ikarmayi; sosyolojik kuramlar ve
kavramlar cergevesinde aktarilmasini amaglamaktadir. Calisma kapsaminda konuyla
ilgili literatiir taramas1 ve istanbul Bagcilar Haypader Ozel Egitim Uygulama Okulu’nda
nitel arastirma yapilmistir. Arastirma evrenini Haypader Ozel Egitim Uygulama
Okulu’nda ¢ocugu egitim alan yirmi alti anne olusturmaktadir. Annelerin her biriyle
derinlemesine miilakat teknigiyle goriisiilerek zihinsel engelli bir cocugun annesi olmay1
nasil deneyimledikleri arastirilmistir. Arastirmada annelerin ev i¢i sorumluluklar tek
baslarina tistlendikleri, toplumda bu konuda yeterli diizeyde biling ve anlayis olusmadigi,
annelerin kendilerine 6zel zamanlar1 bulunmadigi, sosyo-ekonomik sikintilar ¢ektikleri,
negatif ayrimciligin 6n plana ¢iktig1, bu siirecte annelerin psikolojik sorunlar edindigi ve
sosyal diglanma yasadiklari, fiziksel olarak ailelerinin istek ve ihtiyaglarina yetismekte
zorlandiklari, tanidiklarindan destek goremedikleri, yasadiklart semtlerde sokak ve
parklarin, kent yasaminin ¢ocuklarina ve kendilerine uygun olmadigi, egitim desteginin
annelerin beklentilerinin altinda oldugu sonucuna ulasilmistir. Calisma sonucunda
ulagilan bir diger sonu¢ da annelerin zorlandig1 asil noktanin ¢cocuklarinin engelli olmasi
degil toplum tarafindan engelli bireylere olan bakis agis1 ve tutumdur.

Anahtar Sozciikler: Aile, Toplumsal Cinsiyet, Toplumsal Konum, Zihinsel Engellilik
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ABSTRACT

ELEMENTS AFFECTING THE SOCIAL POSITIONS OF THE MOTHERS OF
MENTALLY DISABLED CHILDREN; THE CASE OF BAGCILAR DISTRICT
OF ISTANBUL PROVINCE

Arife KALE

Duzce University
, Sociology Masters Programme
Master Of Science Thesis
Thesis Advisor: Prof. Dr. Abdullah TASKESEN
July 2023

This research, which was carried out in Bagcilar district of Istanbul province, aims to
understand the economic, psychological and social experiences of mothers with mentally
retarded children, to reveal how the events they encounter in their daily lives are perceived
by mothers and how they affect their socialization; aims to be transferred within the
framework of sociological theories and concepts. Within the scope of the study, a
literature review on the subject and a qualitative research were conducted in Istanbul
Bagcilar Haypader Special Education Practice School. The population of the research
consists of twenty-six mothers whose children are educated in Haypader Special
Education Practice School. Each of the mothers was interviewed using in-depth interview
technique to investigate how they experienced being the mother of a mentally
handicapped child.In the research, it was found that mothers undertake domestic
responsibilities alone, there is not sufficient awareness and understanding in this regard
in the society, mothers do not have their own time, socio-economic problems, negative
discrimination comes to the fore, mothers have psychological problems and social
exclusion in this process, physically It was concluded that they had difficulty in meeting
the demands and needs of their families, they could not get support from their
acquaintances, the streets and parks in the neighborhoods they lived in, the city life was
not suitable for their children and themselves, and the educational support was below the
expectations of the mothers. Another result reached as a result of the study is not the fact
that their children are disabled, but the point of view and attitude of the society towards
disabled individuals.

Key Words: Family, Gender, Mental Disability, Social Position,

xii



1. GIRIS
1.1. PROBLEM

Bu aragtirma zihinsel engelli cocugu olan annelerin toplumsal konumlarinda etkili
olan unsurlart ele almaktadir. Bireylerin toplumsal konumlarini belirleyen kalitimsal,
psikolojik ve cevresel faktorler vardir. Kagit¢ibasi’na (1996: 100) gore kalitsal etkilerin
yan1 sira Dbireyler tutum ve davramiglart sonradan Ogrenirler. Bu baglamda
diisiiniildiginde tutum ve davraniglar zamanla degisim ve gelisim gosterebilmektedir.
Giddings’in toplumsallagsma kavrami ile ilgili goriisleri de benzer sekilde insanlarin
dogduklar1 andan itibaren 6nce aile fertleri, sonra akran gruplari, okul arkadaslar1 gibi
farkl bireylerle iletisim i¢ine girdikleri ve bu iletisimleri sevip sevmeme durumuna gore
o bireylerle vakit gecirip, is birligi yaparak kendi sosyal mizag¢larini olusturduklarini
ortaya koymaktadir. Ona gore birey dis diinyanin gerekliliklerine gére de zorunlu sekilde
tutum ve davranislarii degistirerek kimligini sekillendirebilmektedir (Aktaran: Costu,

2009: 123-124).

Bu ¢alismada annelerin toplumsal konumlarini ele alirken Isen ve Batmaz’in
toplumsallagsma kavramini 0grenme/0gretme siireci olarak tanimlamasi g¢ercevesinde
ilerlenecektir. Isen ve Batmaz (2006: 20) toplumsallasma kavramini; bireyin icinde
bulundugu toplumun bireyden bekledigi davraniglart 6grendigi, etkilesim igerisinde
degistirdigi ayn1 zamanda da kendi 6zgiil diislince ve davraniglari ile toplum i¢inde var
olmay1 Ogrenmesi ve yasamini bu dogrultuda siirdiirmesi seklinde agiklamaktadir.
Arastirma stireci boyunca toplumsallagsma kavrami bu baglamda ele alinirken kalitimsal
faktorler de toplumsallasma siirecinin zeminini olusturmak noktasinda 6n planda
olacaktir. Bunun nedeni toplumsal etkilesimlerin etkisinin savunuldugu goriislerin yan
sira Elkin ve Handel’in toplumsallasmanin 6n kosulu olarak ortaya koydugu bireyin
genetik veya kalitimsal bozukluklarla diinyaya gelmesi sonucunda gelisme ve
toplumsallagsma stireclerinde sorunlar yasamasidir (Aktaran: Costu, 2009: 130).
Toplumsallagsmay1 etkileyen genetik ve kalitimsal bozukluklar baglaminda literatiirde
“oziirlilik” veya “sakatlik” olarak da adlandirilan engellilik konusu 6n plana
cikmaktadir. Baykan Oziirliiliigli; bireyin anatomik, fizyolojik veya psikolojik

islevlerindeki bir eksiklik, anormalliktir. Bu anormallik durumu iskelet sistemi, mental,

1



gorme, konugma, duygusal veya i¢ organlarda bir sinirlanmiglik durumunu igermektedir

seklinde tanimlar (Aktaran: Demir, 2019: 16).

Bu calismada engellilik durumu tibbi, bireysel yoniinden ziyade toplumsal, sosyal
engellilik modeli ¢ercevesinde ele alinacaktir. Toplumsal, sosyal modelin tanimladigi
sekilde engellilik; bireyin fiziksel yetersizliklerine degil toplumun bu yetersizlikler
noktasinda ihtiyaglarini giderici bir sey yapmamast veya bireyin yetersizligini daha fazla
hissettirecek seyler yapmasidir. Samav ve Giil (2021: 10); ekonomik ve toplumsal yasam
siireclerinin herhangi bir engeli olmayan insanlara gore diizenlenmesinin, engelli
bireylerin Onilindeki engellerin aslinda insan eliyle olusturulmasi anlamima geldigini
vurgulamistir. Morris’e gore de; aslinda sorun engel durumu degildir, sorun bu durumun
engellilestirici bir bariyer halini almasidir (Aktaran: Burcu, 2015: 20). Engelli bireylerin
toplumsal konumunu etkileyen unsurlarin temelinde etkilesimde olduklar1 diger
bireylerin tutum ve davranislari etkili olmaktadir. Basarisiz bir toplumsallagma siireci ve
buna neden olan genetik bozukluklar veya engellilik durumu aileyi de engelli birey ile
birlikte etkilemektedir. Saglikli bir ¢ocuk diinyaya getirecegini diisiinen aileler biitiin
planlarini ona gore yaparken engelli bir cocuk tanisi ile Ergin, Sen vd.’e (2007: 42) gore;
sosyal gevrelerinde, beklentilerinde, planlarinda, is yasamlarinda, 6zel yasamlarinda ve
belki de mali konularda biiyiik degisikliklerle kargilagsmaktadirlar. Samav ve Giil (2021:
11); Tiirkiye’de 1999°da OZIDA min diizenledigi Oziirliiler Surasi resmi anlamda bir ilk
olarak, toplumun sakata bakis acisina ayna tutmustur. Geleneksel bakisin olumsuzlayici
ve dislayict niteliginin hem sakat bireyi, hem de ailesini toplum nezdinde yalnizlagtirdig,
engellileri toplumun ve kamusalin gériinmezleri hatta g6z onilinde istenmeyenleri olarak
ilan ettigi ger¢egini de giin yiizline ¢ikarmistir. Aslan ve Seker’e (2011: 460) gore; engelli
cocugu olan aileler, engelli ¢gocuklarina yonelik “6ziirlii’, ‘sakat’, ‘deli” gibi damgalayici

kiictlik diistiriicii etiketler ile toplumsal iligkilerinde ayrima tabi tutulmaktadirlar.

Engelli ¢ocuga sahip ailelerin toplumsallagma siirecinde etkili olan durumlarin
digeri; engelli bireyin bakim, korunma ve rehabilitasyon gerektiren siirecleri i¢in ailelerin
enerji ve zaman ayirmak durumunda kalmasidir. Toplumsal cinsiyet rolleri ¢ergevesinde
diistintildiiglinde aile i¢inde bu sorumlulugu genellikle anneler iistlenmektedir. Yapilan
literatiir taramas1 dogrultusunda toplumsal cinsiyet esitsizligi baglaminda ataerkil toplum
yapist ile anne ve babalarin zihinsel engelli ¢ocuklarimin bakim sorumlulugunun
cinsiyetlere bagl olarak sekillendigi goriilmektedir. Aile iginde annenin ev igi isleri ve

diger sorumluluklar1 disinda babaya kiyasla engelli ¢ocugun bakimimi daha ¢ok
2



istlendigi, zamaninin neredeyse tamamini ¢gocuguyla gecirdigi goriilmektedir. Ataerkil
toplum yapisi igerisinde bakim yiikiiniin anneye kalmasinin nedeni olarak Samav ve Giil;
dogurganlik potansiyeli iizerinden anneligin duygularla iliskilendirilmesi diisiincesini
ortaya koymustur. Bu baglamda yapilan ¢alismanin konusunu ve 6rneklemini zihinsel
engelli ¢ocugu olan anneler olusturmustur. Engelli anneleri icerisinde zihinsel engelli
grubu annelerinin 6rneklem olarak se¢ilmis olmasinin nedeni literatiirde de belirtildigi
gibi engelli cocugu olan anneler grubunda en ¢ok stres yasayan annelerin zihinsel engelli
cocugu olan anneler olmasidir. Toplumsal yasamda engelli bir ¢ocuga sahip olmasi
nedeniyle dislanan anne hane icinde de ev i¢i isler, yemek yapma ve diger
sorumluluklarin yaninda bakim sorumlulugunu iistlenmesi nedeni ile 6zel gereksinimli
cocuguna yogun emek ve zaman harcayarak bireysel hayatindan ve sosyal yasantisinda
feragat etmek durumunda kalmaktadir. Anneler hane icerisinde, kamusal alanlarda,
arkadas ¢evresinde ve diger ortamlarda sozlii veya sozsiiz iletisim igine girmektedir.
Girdikleri her iletisim annelerin toplumsallagsmasi noktasinda etkili olmaktadir. Hane i¢i
gorev dagilimi, yakin ¢evreden destek gorme, dislayict ve damgalayici tutum gibi
unsurlar annelerin toplum igerisinde bir konumda yer edinmesine ve kendini ait
hissetmesinde etkili olan; arastirma problemini olusturma asamasinda gozlemlenen
unsurlarin bazilaridir. Bu c¢alisma ile kadinlarin, engelli bir ¢ocuga sahip anne olmay1
nasil deneyimlediklerini ve toplumsallagsmalarinda etkili olan unsurlar1 ele almak
amaglanmaktadir. Bu dogrultuda arastirma problemi olarak zihinsel engelli cocugu olan
annelerin toplumsal konumlarini etkileyen unsurlar se¢ilmistir. Arastirma dncesinde en
az bir engelli cocuga sahip annelerle yapilan pilot goriigmeler ile ana temalar belirlenmis,
annelerin giinlik yasam pratikleri icerisinde sorun olarak adlandirdiklar1 ve sosyal
yasama katiliminin 6niine gecen durumlar olarak belirledikleri bagliklar ¢ercevesinde

arastirma problemi ortaya konmus ve icerik bu baglamda sekillendirilmistir.

1.2. ARASTIRMANIN AMACI

Bu aragtirmanin genel amaci zihinsel engelli ¢ocuga sahip annelerin toplumsal
konumuna etki eden unsurlar1 ele almaktir. Arastirmanin literatiir kisminda da yer
verildigi gibi zihinsel engelli ¢ocuga sahip ailelerde ¢ocugun sorumlulugunu en ¢ok
iistlenen bireyin anne oldugu goriilmektedir. Toplumsal cinsiyet rolleri baglaminda ele

alindiginda annelerin ¢ocuklarinin bakimi disinda evin temizligini yapmak ve diizenini



saglamak, yemek yapmak, diger aile bireylerinin ihtiyaclarin1 karsilamak gibi
sorumluluklar da iistlendikleri bilinmektedir. Annelerin iistlendikleri bu sorumluluklarin
disinda dogrudan ortaya konulmasa dahi eslerinin ve ¢ocuklarinin psiko-sosyal olarak
tatminlerini  saglamakla da  gorevlendirildikleri  goriilmektedir. ~ Annelerin
toplumsallagmasin1 problem olarak se¢ildigi bu ¢alismada toplumsal cinsiyet algisinin
etkilerine, toplumun konuya iliskin bakis acisina ve bilinglilik durumuna, ¢ocuk ve
annenin damgalanma ve dislanma diizeyine, psikolojik ve ekonomik durumuna, olusan
fiziksel sorunlara, annenin 6zel zamanimma ve sorumluluklarina, gelecek ile ilgili
diisiincelerine odaklanilmasi amaglanmistir. Bu ¢alisma ile zihinsel engelli ¢ocugu olan
anneler ile nitel goriismeler yapilarak giinlilk yasam pratikleri igerisinde ekonomik,
psikolojik ve sosyal yonlerden anneligi nasil deneyimledikleri ve bu deneyim sonucunda

kendilerini hangi konumda algiladiklar1 anlasilmaya ve aktarilmaya ¢alisilacaktir.

Bu baglamda bu arastirmada asagida verilen konular temelinde olusturulmus

sorulara yanit aranmaktadir:
e Ozel gereksinimli gocuga sahip annenin demografik ézellikleri
e  Ozel gereksinimli gocuga sahip anne olmanin ekonomik yonii
e Ozel gereksinimli gocuga sahip anne olmanin sosyal yonii
e Ozel gereksinimli gocuga sahip anne olmanin psikolojik yonii
e Ozel gereksinimli gocuga sahip anne olmanin egitimsel yonii
e Ozel gereksinimli gocuga sahip anne olmanin dini y&nii
e Ozel gereksinimli gocuga sahip olmanin annenin saghigina etkisi

o Kent yasaminda 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip anne olmak

1.3. ARASTIRMANIN ONEMI

Tiirkiye’de engelli niifus yogunluguna odaklanildiginda yapilan ¢aligmalarin
engelli bireylerin ve ailelerinin gilinliik yasam pratikleri igerisinde karsilastiklar:
sorunlarin anlasilmasi noktasinda smirli oldugu goriilmektedir. Burcu (2007: 76)
engellilik konusunu ele alan bir caligmasinda engelliligin toplumsal boyutunun
tartisilmasinda Tiirkiye’de oOnemli bir eksiklik olarak sosyolojik veri tabani

olusturabilecek kuramsal ve ampirik ¢aligmalarin yetersizligini vurgulamstir.
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Nitel arastirma yontemi ile tasarlanan bu calismada anneler ile yapilan yari
yapilandirilmis goriismelerin 6zel gereksinimli bir cocuga anne olma deneyimlerini daha
rahat ifade etmelerini saglamasi, elde edilen verilerin agik ve anlasilir olmasi ve bu
dogrultuda literatiire katki saglamasi amaglanmistir. Bir diger yandan bu ¢alisma;
arastirma siiresince yapilan goriismeler yolu ile annelerin toplum igerisinde ait olduklari
konumu ifade etmelerine imkan taninmasi bdylece annelerin goriliir olduklarini
diistinmeleri acisindan 6nemlidir. Bu arastirma ile hane igerisinde, kamusal alanlarda,
cevresindeki bireyler ile girilen sozlii veya sozsiiz iletisimlerde, serbest zamanlarinda ve
diger alanlarda yasanilan olaylar karsisinda annelerin neler diislindiigiiniin ve
hissettiinin aktarilmasi; bu baglamda annelerin i¢inde bulunduklari durum ile ilgili
toplumsal duyarlilik olusturmasi amaglanmaktadir. Bu calisma ile goriisiilen annelerin
durum ve taleplerinin anlasilir kilinmasinin engellilik ve engelli ailesi ile ilgili yapilmasi

planlanan uygulama ve ¢aligmalarda 6nbilgi ve kolaylik saglamasi hedeflenmektedir.

Zihinsel engelli ¢ocugu olan anneler ile yapilan bu arastirma da annelerin
yasantilarinin spesifik olarak sadece sosyoloji alaninda ele alinacak kadar yiizeysel
olmadig fark edilmis bu nedenle konunun pedagojik ve psikolojik olarak ele alinmasi
gerektigi digiiniilmiistiir. Dolayis1 ile yalnizca sosyolojik baglamda ifade edildiginde
eksik kalabilecegi diisiiniilerek bazi1 noktalarda konunun psikolojik ve pedagojik yonii de
g6z Oniinde bulundurulmustur. Bu baglamda bu calisma sosyoloji literatiiriin yaninda

psikoloji ve pedagoji alaninda yapilacak ¢aligmalara katki saglamasi yoniinden 6nemlidir.

1.4. ARASTIRMANIN SINIRLILIKLARI

Bu arastirma 2023 yili Subat, Mart ve Nisan aylarinda cocugu Istanbul ili Bagcilar
ilgesi Haypader Ozel Egitim ve Uygulama Okulu’nda egitim géren 26 anne ile simirhidr.
Arastirmaci ¢aligmanin yiiriitiildiigli okulda arastirma siirecinde 6zel egitim d6gretmenligi
gorevini siirdiirmektedir. Bu durumun arastirma i¢in olumlu etkileri oldugu gibi olumsuz
etkileri de olmustur. Anneler arastirmaciy1 donem igerisinde 6gretmen olarak tanidiklar
icin glivenerek calismaya goniillii olmus ve goriisme esnasinda sorulan sorulara
samimiyetle cevap vermislerdir. Yalnizca egitim siireci ve okul ile ilgili sorularda
aragtirmacinin  0gretmen kimligi nedeniyle goriismenin diger sorularina oranla

cevaplarken annelerin daha ¢ekimser davrandiklar1 gézlemlenmistir.



Aragtirmacinin ders saatleri ile annelerin gorlisme i¢in uygun oldugu saatlerin
birbirine uymamasi, goriisme esnasinda annelerin 6zel gereksinimli ¢ocugunu
birakabilecegi bir kisi olmamasi ve goriisme esnasinda yaninda kalamayacak olmasi
arastirmayi sinirlandirmistir. Bu durumda goriisme i¢in brang derslerinin oldugu saatler

secilmis mekan ve zaman problemi ortadan kaldirilmistir.

Calismanin goriismeler i¢in ayrilan zamaninda Kahramanmaras merkezli
depremler olmasi nedeniyle Tirkiye genelinde egitime ara verilmistir. Bazi veliler
deprem korkusu yasamasi sebebi ile verilen ara bittigi halde bir siire okula gelmemistir.
Bu nedenle planlanan goriisme zamanlarinda diizensizlikler olmus ve arastirma siireci

uzamistir.

1.5. TANIMLAR

Arastirma igerisinde toplumsal konum; toplumsallagma, statii ve rol kavramlari
ile birlikte kullanilacaktir. Inkeles’e gore; sosyoloji toplumsallagsmayi, kisinin ig¢inde
bulundugu kiiltiirel ve sosyal ortamla uyumunu diizenleyen beceriler, degerler, tutumlar,
gereksinim ve motivasyonlar gibi kisisel dzelliklerin edinilmesi siireci olarak ortaya
koymaktadir (Aktaran: Costu, 2009: 120). Arastirma icerisinde annelerin
toplumsallasmas1 ele alinirken Inkeles’in tamimi ile benzer sekilde annenin girdigi
ortamlar ve etkilesim i¢inde oldugu bireyler ile kurduklari iletisimlerin kisilik
ozelliklerini sekillendirmesi siireci olarak degerlendirilecektir. Toplumsal konum
kavramu ile birlikte kullanilacak diger kavram olan statli kavramini Tezcan (1995: 51);
bireyin toplumun belirledigi pozisyonda isgal ettigi yerdir seklinde ortaya koymustur.
Linton ise toplumsal statiiyili; hak ve d6devler toplami olarak tanimlar. Bireyin haklarini
kullanmas1 ve ddevlerini yerine getirmesi ile de rol kavramini agiklar (Aktaran: Ceylan,
2011: 92). Arastirma igerisinde de statii kavram1 toplumun annelere yiikledigi pozisyonda
sundugu deger ve diisiinceler olarak ele alinacaktir. Ozel gereksinimli ¢ocugu olan
annelerin toplumun yiikledigi bu pozisyonlarda kendilerini ait hissetmeleri veya
hissedememeleri bu baglamda yiiklenen pozisyona uyum saglama durumlarinda da rol

kavrami kullanilacaktir.



2. LITERATUR

Engelli ve Yasli Genel Miidiirliigii’niin Engelli ve Saglik Kurumu Raporlarini
esas alarak hazirlamis oldugu Engelli ve Yash Istatistik Biilteni Ulusal Engelli Veri
Sistemi kayitlarindan hareketle; Tiirkiye’de engelli birey sayist 1.414.643’i erkek,
1.097.307’si kadin olmak iizere 2.511.950°dir (2021: 15). 2019 Tiirkiye Istatistik Kurumu
(TUIK) verilerine gére Tiirkiye niifusunun %12.29’unu engelli bireyler olusturmaktadir.
Tiirkiye’de engelli niifusun yogun olmasina karsin literatiirde engelli bireylerin ihtiyag ve
sorunlarini sosyal boyutta ele alan ¢alismalarin az olmasi ve diger iilkelere oranla daha

sonra c¢alisilmaya baslanmis olmasi dikkat ¢cekmektedir.

Engelli bireyler ve ailelerinin yasadigi sorunlara odaklanildiginda; icinde
bulunduklar1 durum, toplum i¢inde kendilerini ait hissettikleri ya da ait olmak zorunda
kaldiklar1 yer, giinliikk yasam pratikleri ele alinirken onlar1 sadece bireysel yasamlari
cercevesinde ele almak yeterli olmamaktir. Birey giindelik yasaminda bir¢ok toplumsal
iligki icine girer. Boylece toplumsal konumlanisinda kendi diisiincelerinin ve
davraniglarinin yaninda c¢evrelerindeki diger bireylerden de etkilenmektedirler. Bu
nedenle engelli bireyleri ve ailelerini aile ortamlari, yakin akrabalari, akranlart ve hig
tanimadiklar1 ama giinliik hayatlarinda karsilastiklar1 bireyler yani sosyal g¢evresi ile
iligkileri degerlendirilerek bu iliskilerin onlarin yasantilarindaki etkilerinin goriilmesi
icinde bulunduklari durumun anlasilmasinda fayda saglayacaktir. Sosyal c¢evrenin
yaninda bireylerin kamusal alanda yer edinebilmeleri i¢in gerekli olan egitim, ¢alisma
gibi etkenlerin Tirkiye’de sosyal politikalar baglaminda ne diizeyde oldugu ve ortaya
konulan politikalarin uygulaniyor olma durumu &nemli bir etkiye sahiptir. Iginde
bulunulan durum engelli birey ile birlikte bireyin bakim sorumlulugunu {istlenen ailesini
de hane icinde veya diginda psikolojik, sosyal, ekonomik vb. alanlarda ¢esitli boyutlarda
etkilemektedir. Engelli bireylerin ve ailesinin toplumsal konumlanislarinda etkili olan
bir¢ok farkli unsur vardir. Bu unsurlarin goriiniir kilinmasi i¢in bu konuda yapilan ve

yapilacak olan sosyolojik arastirmalar 6nemli bir yere sahiptir.

Bu calisma 21.yiizyilin ilk insan haklar1 belgesi olarak kabul edilen Birlesmis
Milletler Engelli Kisilerin Haklarina Dair S6zlesme ¢ergevesinde Tiirkiye’de yasayan
engelli bireylerin sosyal yasamlarinda karsilastiklari sorunlara odaklanmayi ve bu
sorunlarin birey ve ailesini toplumsal boyutta nasil etkilediginin goriiniir kilinmasini

amagclamaktadir.



2.1. ENGELLILIK

Engellilik kavrami tartigmali kavramlardan biridir. Literatiire 6ziirli, sakat gibi
kavramlarla ge¢mistir ancak Diinya Saglik Orgiitii’niin (DSO) kabul ettigi tanima gore
“sakathik” ve “engellilik” birbirinden farkli kavramlardir. Sakatlik, biyolojik olarak
viicudun mekanizmasinda ve kol-bacak aksaminin tamaminda ya da bir kisminda ki
eksiklik, smirlilik veya kayiptir. Engellilik ise Engelliler Hakkinda Kanun’un
3.Maddesi’ne gore; dogustan olabilecegi gibi sonradan gecirilen bir kaza veya kriz
aninda alian hasar sonucu da meydana gelebilen bedensel, zihinsel veya ruhsal olarak
bireyin kayip yasamasi ve bu nedenle gilinlik yasamda zorlanarak bakima, korunmaya,
rehabilitasyona ihtiya¢ duymasi, sosyal yasamdan uzak kalmasi, uyum saglayamamasi ve
bir rolii yerine getirmekte zorlanmasi durumudur (2005). Engellilik yalnizca tibbi alanda

degil sosyal alanda da bireylerin kisitlanmasi olarak karsimiza ¢ikmaktadir.

Engellilik icin kullanilan bazi kavramlar zaman i¢inde farkli anlamlarda da
kullanildigr ve gercek anlamindan uzaklastigi i¢in degistirilmis ve engelliligi konu alan
kanunlar ile kullanimdan kaldirilmistir. Giddens (2013: 325), sakatliklar1 belirtmek i¢in
kullanilan “spastik” ya da “topal” gibi terimlerin hakaret amag¢h kullanilmalarini,
giindelik hayatta “gérmezden gelme” ya da “duymazdan gelme” gibi diglanma hissine

neden oldugu gerekgeleriyle elestirmistir.

Sosyal anlamda engelliligi Barnes; ‘“aktivite smirliliginin ortaya c¢ikardigi
dezavantajli durumu yasayan bireylerin sosyal organizasyonlar tarafindan goriilmemesi
ya da ¢ok az goriilmesiyle, bu insanlarin sosyal hayata dahil olmalarinda veya sosyal
aktivitelerini siirdiirmelerinde yeterli katilimi1 saglayamamasi” seklinde agiklamaktadir
(Aktaran: Burcu, 2015: 3). Diinya Saglik Orgiitii’niin (DSO) de kabul ettigi bu tanimla
birlikte engelliligin sosyal boyutu 6nem kazanmistir. Toplumsal yasamda bireyler
engellerinden dolayr dezavantajli bireyler grubuna girmekte, engelleri nedeniyle
damgalanmakta, toplumun disina itilmekte ve bazen de toplumun disina c¢ikmayi
kendileri segmektedirler. Burcu’ya (2015: 24) gore; sosyal dislanmanin temelinde engel

durumunun talihsizlik, sanssizlik, trajik bir konum olarak algilanmasi yer almaktadir.

Engel tiirleri fiziksel engellilik, zihinsel engellilik ve duygusal engellilik olarak
genel basliklar altinda ayrilmistir. Bu ¢alismanin konusunu zihinsel engelli bireyler ve

aileleri olusturmaktadir. Engelli ve Yash Istatistik Biilteni Ulusal Engelli Veri Sistemi



kayitlarina bakildiginda; Tiirkiye’de engel gruplar icinde zihinsel engelli bireylerin
oraninin %17,1 oldugu goriilmektedir (2021: 16).

2.2. ZIHINSEL ENGELLILIK

Engellilik tanimlarinda oldugu gibi alt alan1 olan zihinsel engellilik ile ilgili de
literatlirde bir¢ok farkli tanim mevcuttur. Bu konu ile ilgili en kapsamli tanim Amerikan
Zihinsel Oziirliller Dernegi’nin yaptigi tamimdir; “Zihinsel engel, zihinsel islevlerin
onemli derecede ortalamanin altinda olmasi, iletisim, 6z bakim, ev hayati, sosyal
beceriler, toplumsal hayata katilim, saglik ve giivenlik, islevsel akademik beceri, bos
zamani degerlendirme ve is alanlarindan iki ya da daha fazlasinda sinirliligin olmasi
seklinde tanimlanir” (Aktaran: Aykara, 2018: 39). Zihinsel engellilik diger engel tiirleri
gibi anne karninda, dogum esnasinda olusabildigi gibi dogum sonrasinda gergeklesen
kazalar, krizler, travmalar gibi nedenlerle bireyin biligsel olarak algilama problemleri,
bellek ve zeka fonksiyonlar1 bakimindan normalin altinda olmasi ve buna bagli olarak dil,
motor becerileri, uyum gerektiren davraniglarda yasitlarina gore geride ve yetersiz
kalmasidir. Bu yetersizlik bireyin hayatinin, normal bireylerin hayatindan farkl
ilerlemesine neden olabilmektedir. Birey, bireysel yasaminda kisisel ihtiyaglarini
karsilama noktasinda yetersiz kalmakla beraber toplumsal yasaminda da uyum
saglamakta giicliik cekmekte ve diglanmaya, damgalanmaya maruz kalabilmektedir.
Zihinsel engellilik Y1ildirim ve Conk’a (2005: 1-10) gore; bireyin yasami boyunca devam
eden, bireyde yetersizliklere sebep olan, bakim, tedavi ve rehabilitasyon gerektiren ayni
zamanda aile tiyelerinin yasamini ekonomik, sosyal, duygusal, davranigsal ve biligsel

yonlerden etkileyen bir saglik sorunudur.

2.3. ENGELLILiK MODELLERI

Engellilik durumunu toplumsal anlamda ele alabilmek i¢in engellilik modellerini
bilerek sosyolojik acidan engelliligi incelemek gerekmektedir. Konuya iliskin tarih
boyunca bazi modeller ortaya konmustur. Bu modeller engelliligin nedenlerini,
engelliligin ne oldugunu, toplumun engelli bireylere iligkin diislincelerini ve
davraniglarini anlamak ve agiklamak agisindan 6nemlidir. Birgok model bulunmaktadir
ancak literatiirde en ¢ok vurgulanan modeller; bireysel tibbi engellilik modeli ve

toplumsal sosyal engellilik modelleridir.



2.3.1. BIREYSEL, TIBBi ENGELLILIK MODELI

Cetin (2017: 94); bireysel, tibbi engellik modelinin 1800’1 yillarda tibbi
gelismelerle birlikte ortaya ¢iktigini1 ve bu modele gore yetersizlik halinin bakim ve tedavi
ile ortadan kalkabileceginin savunuldugunu ortaya koymustur. Mese’nin (2014: 89)
tanimina gore; Klasik bilim anlayisina dayanan Descartes’in Kartezyen felsefesinde
beden ve diisiinceyi ayirmasi ve Newton un da bedeni isleyen bir makine olarak gormesi,

tibbi modelin temelini olusturmustur.

Bireysel, tibbi engellilik modelinde engelli insanlarin karsilastiklar1 sorunlari ele
alirken temele bireysel kisitlamalar alinmistir. Giddens’a (2013: 325) gore, bireysel
engellilik modelinde bedensel “anormallik” bir dereceye kadar “engellilik” ya da iglevsel
sinirlamalarin nedeni olarak goriiliir. Bu islevsel smirlama, bireyin daha genis bir
siiflandirma i¢inde “ciiriik” olarak yaftalanmasinin zeminini de hazirlar. Engelli birey
talihsiz bir kaza kurbani olarak goriiliir. Bireysel, tibbi engellilik modelin savunuculari
bireyin engelinin temelinde tamamen bedensel yetersizliklerinin ve islev kayiplarinin
oldugunu, bu nedenle sorunlar yasadiklarini savunarak; bedenlerindeki anormalligin
engellilik oldugunu ortaya koymuslardir. Bu durumun da toplum tarafindan engelli
bireylerin etiketlenmelerine sebep oldugunu One siirmislerdir. Burcu (2015: 24),
bireylerin fiziksel yetersizlikleri nedeniyle etiketlenme durumlarini ele alirken engelli
bireyler ‘damgalanabilir’ ya da ‘anormal olarak, hasta ve tedavi edilen, rehabilite edilen
bagimli objeler’ olarak algilanir ve bu durum sosyal diglanmanin temelini olusturur

seklinde ortaya koymustur.

Tibbi model, sadece bireyi temele almasi nedeniyle elestirilmistir. Bir diger
elestiri de yalnizca bedensel sinirliliklar ve islev kayiplarini ele aliyor olmasi nedeniyle
zihinsel ve psikolojik sorunlarda yetersiz kalmasi yoniindedir. Bu elestiri sonrasinda tibbi
model tanimlarinda degisiklikler ve genisletmeler yapilmistir. Giddens (2013: 326) bu
degisikliklere 6rnek olarak, Ayrismaya Karsi1 Fiziksel Engelliler Birligi’nin (UPIAS)
fiziksel “sakathigin” bireyin biyomedikal bir 6zelligi oldugu tanimini daha sonralari
fiziksel olmayan, duyusal ya da zihinsel sakatlik bi¢imlerini de kapsayacak bi¢imde
genisletmis olmasin1 gostermistir. Bu elestiriler ve kapsam genisletmeleri sonrasinda
engellilik; toplumsal, sosyal engellilik modeli ile de anlasilmaya ve tanimlanmaya

baslanmistir.
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2.3.2. TOPLUMSAL, SOSYAL ENGELLILIiK MODELI

Toplumsal, sosyal model; bireysel, tibbi engellilik modelin sadece bedensel
yetersizlikleri vurguluyor ve bireyin psikolojik ve sosyal yanlarini arka planda birakiyor
olmasi nedeniyle elestiri niteliginde ortaya ¢ikmistir. Bu model Cetin’e (2017: 95) gore;
onciiliigiinti Vic Finkelstein, Colin Barnes ve Mike Oliver’in yaptigi, bireyin bedensel ve
fonksiyonel kayiplarina degil sorunun toplumsal c¢ercevede ele alinmasi gerektigine
odaklanmaktadir. Caglayan toplumsal, sosyal modele gore engelliligin; insan haklari
sorunu olan, sosyal degisim gerektiren politik ve ideolojik bir konu oldugunu ortaya

koymustur (Aktaran: Gokmen, 2007: 1095).

Engellilik yalnizca tibbi bir sorun, bireyin bedeninde veya zihninde fonksiyonel
yetersizlik durumu olarak degil toplumla olan etkilesiminde de kendini gostermektedir.
Bireyler bedensel smirliliklart nedeniyle cevrelerindeki bireylerle saglikli iletisim
kurmakta zorlanmakta, sosyal yasama katilmakta giicliik ¢ekmektedirler. Burcu’ya
(2015: 26) gore; zihinle ve bedenle birlesmis olan bozukluk, nesnel bir gergeklik olsa da
engellilik toplumun engelli kisilerin ihtiya¢larini hesaplamadaki yetersizligi ile daha ¢ok
iligkilidir. Sosyal engellilik modeli, engelli bireylerin 6niindeki toplumsal engellerin
kalkmasini saglayarak bireylerin sosyal yasama tam katilimlarimi amaglamaktadir.
Aykara’nin (2018: 41) da tanimladig1 sekliyle bu model, bireylerin oniinde ki asil
engellerin toplum oldugunu ve toplumun koydugu bu engellerin kaldirilmasiyla, engelli
bireylerin de herkes gibi esit kosullar altinda yasayabilecegini savunmaktadir. Bu
modelde engellilige neden olarak bireyin sakatligi degil toplumun bireye davranislari,
birey tizerinde tahakkiim kurmasi, bireyi etiketlemesi ve diglamasi olarak bakilmaktadir.
Albert’inde vurguladigr gibi engelli bireylerin sakatliklarinin ya da engel durumlarinin
onlar i¢in dezavantaj olmadig1 iddia edilerek dezavantaji yaratanin toplumun bireyi
engellilestirmesi oldugu kabul edilmeye baslanmistir. Zira ¢evresel, ekonomik, sosyal ve
kiiltiirel engeller, engelli bireylerin zorunlu olarak sinirlanmasina neden olmaktadir. Bu
acidan engellilik saglikla ilgili degildir ya da patolojik bir durum degildir ancak engellilik
sosyal diglama ve ayrimcilikla ilgilidir (Aktaran: Burcu, 2015: 25). Albert’in de
kullandig1 “engellilestirme” kavrami bu konu i¢in ¢ok 6nemlidir. Bunun nedeni engellilik
tanimlarinda oldugu gibi engelliligin dogum 6ncesinde, dogum sirasinda ya da dogumdan
sonra oldugunu degil toplum tarafindan bireyin bedensel yetersizliginin iizerine gidilerek

onu engelli hale getirdigini vurgulamakta olmasidir. Konu ile ilgili literatiirde bulunan
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caligmalara bakildiginda engellilik fiziken eksiklikler dogrultusunda tibbi bir sorun
olmaktan 6teye gegmezken toplum iginde bireyler engelli bireylere karsi tutumlariyla
engelliligi ayn1 zamanda sosyal bir sorun haline de getirmektedirler. Engelli bireylerin
toplumsallagmasinin dniine gegen sey diger bireylerin olusturdugu engellerdir. Sosyolojik
bakis acisinda engellilik, Oliver’in belirttigi gibi, engel durumunun yol actig1 bir seyden
ziyade engelli olanlar ve engelli olmayanlar arasindaki sosyal mesafe ya da sosyal
iliskilerden kaynakli olarak diisiiniilmesi gereken bir sosyal olgudur (Aktaran: Burcu,

2015: 12).

Toplumsal, sosyal engellilik modeline bireylerin hayatlarindaki ac1 verici olaylari
g0z ardi ettigi yoniinde elestiriler gelmistir. Yani toplumsal engelliliklerinin yaninda
bedensel ve zihinsel engelliliklerinin hafife alinmasi iistii kapatilmas1 gibi elestiriler
mevcuttur. Bu modele sakatlik ve engellilik arasinda yaptigi ayrimla ilgili de ¢esitli
elestiriler gelmistir. Giddens (2013: 328); bu elestirileri ortaya koyarken tip
sosyologlarinin sakatlik ve engellilik arasindaki ayrimin hatali olmasi nedeniyle
reddettigini, onlara goére sakatlik ve engelliligin toplumsal yapida oldugunu ve
ayrilamayacak sekilde iliskili oldugunu vurgulamistir. Bireylerin hayatlarinda
engelliligin olmasina neden olan ama sebebi toplumsal damgalama dislama olmadigi igin
toplumsal model ile ortadan kaldirilamayacak baska unsurlarda vardir. Baz1 bireylerin
toplumsal yasama katilamiyor olmasinin nedeni toplumun onu dislamas: degil bedensel
yetersizliginden dolay1 yasadigi agri olabilmektedir. Bu gibi bir durumda toplum anlayish
ve engelli bireye yardimci olsa dahi birey sosyal yasama katilmakta giicliik ¢cekecek,
katilamayacaktir. Elestirilere gére toplumsal modelde oldugu gibi engelin nedeninin
sadece toplum oldugunu degil bedensel yetersizlikleri ya da islev kayiplarini da
ayristirmadan biitlinliikli bir tanim yapilmalidir. Aykara (2018: 42) literatiirdeki
calismalarin ortak yanlarin1 ve modelin 6nemini; bireyi ¢evresi ile birlikte ele almasi, onu
ve ailesini yetersiz ya da hasta olarak gérmek yerine, icinde bulundugu kosullar1 da goz
oniinde bulundurmasi, yasantilarinin kiltiirleri ile baglantili oldugunu g6z oniinde

bulundurmasi gibi 6zelliklere de sahip olmasi seklinde ortaya koymustur.

Engellilik modellerinin engeli anlamak ve agiklamak amaciyla genel hatlariyla bu
sekilde 6zetlemek miimkiindiir. Iki engellilik modeli arasindaki ayrimi vurgulamak
gerekirse Edwards ve Imrie’nin belirttigi gibi tibbi model engelli bireyi engelinin sonucu
olarak izole eder ve engele yonelik sosyal tutumlarin engelli bireyin kimligini nasil

etkiledigini gérmeyi reddeder. Aksine sosyal model ise engelliligi toplumsal olarak
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tiretilen bir kategori ve bedenin disindaki bir dizi iliskili deneyim olarak anlamaya ¢alisir.
Dolayistyla engellilik toplumda yasayarak doniisen bedendir. Engelli birey toplumun

tanimladig1 tutum ve normlar yoluyla engellilestirilmektedir (Aktaran: Burcu, 2015: 26).

Yapilan literatiir taramas1 dogrultusunda Tiirkiye’de engellilik alaninda yapilan
aragtirmalarda hangi modelin hadkim olduguna bakildiginda, Mese’nin (2014: 90) de
savundugu sekilde hala tibbi modelin etkisinin oldugunu ancak sosyal bilimlerde birgok
akademisyenin ¢alismalarinda sosyal modeli kullanarak kuramsal tartismalar yiirtittigi

gorilmektedir.

2.4. TURKIYE’NIN TARIHSEL SURECINDE ENGELLILIiK

Engelli ve Yash Genel Midiirligi’niin Engelli ve Saglik Kurumu Raporlarini
esas alarak hazirlamis oldugu Engelli ve Yash Istatistik Biilteni Ulusal Engelli Veri
Sistemi kayitlarindan hareketle; Tiirkiye’de engelli birey sayist 1.414.643’1 erkek,
1.097.307’si kadin olmak tizere 2.511.950°dir. Engel gruplarina gore engelli bireylerin
dagilimlarina bakildiginda bu sayinin %9,5 gérme, %8,0 isitme, %1,5 dil ve konusma,
%13,8 ortopedik, %17,1 zihinsel, %7,6 ruhsal ve duygusal, %40,6 siiregen hastalik ve
%2 oraninda diger engelli bireylerden olustugu goriilmektedir (2021: 16).

Ancak engellilik ile ilgili ¢alismalar sanayilesme ve modernlesme ile daha
goriiniir hale gelmistir. Iginde bulunulan {ilkenin gelismislik diizeyine gore engellilik ile
ilgili farkli caligmalar ve uygulamalar yapilmistir. Tiirkiye’de ise engellilik ile ilgili
calismalar Cumhuriyet donemiyle beraber ¢ocuk haklar1 ve yaslilik baglaminda cok kez
giindeme gelmis, yillar boyunca bu konuyla ilgili I. Oziirliiler Surasi’ndan da anlasilacag
izere ¢esitli calismalar, tanimlar yapilmis ve politikalar diizenlenmistir. Ancak goriiniir
sekilde ve sosyalligi de 6n planda tutan ¢aligmalar 1980°1i yillarda baslayarak 2000’11
yillardan sonra deger gormiistiir. 1980 y1l1 sonrasi engellilere yonelik diizenlemeler yasal
anlamda hiz kazanmig, engelli hizmetlerinin izlenmesi amagli 1981 yilinda Sakatlar
Koruma Milli Koordinasyon Kurulu olusturulup, 1982 yilindaki T.C. Anayasasinda
engelli haklar1 glivence altina alinmistir (Seyyar ve Kuruthan, 2015: 131). Bagbakanliga
bagl Oziirliiler Idaresi Baskanligi'min kurulusu ile 1999 yilinda Tiirkiye’de ilk kez
gerceklestirilen ‘I. Oziirliiler Surasi’nin temel kararlar1 arasinda engelliler kanunun
cikarilmasi yer almistir. 1980’lerle baglayan bu siiregte 2000’lerden sonra insan haklari
ve engellilerin sosyal haklar1 da goz oniinde tutularak politikalara daha ciddi ve engelli
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birey odakli bir sekilde yon verilmistir. Bu siire¢ i¢inde engelliligin tibbi boyutu kadar
toplumsal yasam i¢inde engellilerin ve ailelerinin diger bireylerle girdigi etkilesim ve
giindelik hayatlar1 g6z 6niinde bulundurularak sosyal boyutu da ele alinmistir. Engellilik
ile ilgili caligmalara iliskin detayli aragtirmalar yapildiginda Tiirkiye’de 2000°1i yillardan
once bu alanda toplumsal boyutu da ele alan yeterli ¢alismalarin olmadig1 goriilmektedir.
2000 yilinda gerceklestirilen Genel Niifus Sayimu ile engelli birey sayisi ilk defa tespit
edilmistir. Sonrasinda 2002 yilinda “Tiirkiye Oziirliiler Arastirmasi” TUIK ve
Basbakanlik Oziirliiler Idaresi tarafindan yapilmustir. Yapilan bu arastirma ile engellilerin
demografik 6zellikleri engel durumlar1 gibi bircok bilgiye ulasilmistir. Bagbakanliga
bagl Oziirliiler Idaresi Bagkanligi’nin kurulusu ile 1999 yilinda Tiirkiye’de ilk kez
gerceklestirilen ‘I. Oziirliiler Surasi’nin temel kararlar1 arasinda engelliler kanunun
cikarilmasi yer almistir. Bunu 2005 yilinda ikincisi, 2007 yilinda ii¢ilinciisii, 2009 yilinda
dordiinciisii ve 2011 yilinda da besincisi takip etmistir (Burcu, 2015: 7). Bu bagkanligin
2011 yilinda Engelli ve Yash Hizmetleri Genel Miidiirliigii’ne devredildigi bilinmektedir.
Bu kurumun amaci, diinyada degisen kosullara gore engelli bireylere yonelik cesitli
politikalar, normlar ve standartlarin {ilkemizde de engellilik konusunun
degerlendirilmesinde ve politikalarinin belirlenmesinde etkili oldugu diisiiniilerek engelli
bireylere iligkin hizmetlerin diizenli ve verimli bir sekilde yiiriitiilmesini temin etmektir
(Burcu, 2015: 8). 2008 yilinda yirmi devletin taraf olmasi ile yiirtirliige giren Birlesmis
Milletler Engelli Kisilerin Haklarina Dair Uluslararas1 Sozlesme *ye “Tiirkiye 18.12.2008
tarih ve 27084 sayili Resmi Gazete ’de yayimlanan, 5825 sayil1 “Engellilerin Haklarina
Iliskin S6zlesmenin Onaylanmasinin Uygun Bulunduguna Dair Kanun” ile 03.12.2008
tarihinde taraf olmustur. Ayrica Sozlesme’nin Ek Ihtiyari Protokolii de 03.12.2014 tarih

ve 6574 sayili Kanun ile onaylanmistir” (Azarkan ve Benzer, 2018: 5).

1980’lerle baslayan bu siiregte 2000’lerden sonra insan haklar1 ve engellilerin
sosyal haklar1 da goz onilinde tutularak politikalara daha ciddi ve engelli birey odakli bir
sekilde yon verilmistir. Tiirkiye’de engelli bireylere iligkin ilk bilginin 2000 yilinda
gerceklestirilen niifus sayiminda elde edildigi sonucuna ulagilmistir. Sonrasinda ilk
kapsamli calisma 2002 yilinda “Tiirkiye Oziirliiler Arastirmas” TUIK ve Bagbakanlik
Oziirliiler Idaresi tarafindan yapilmistir. Yapilan bu arastirma ile engellilerin demografik
ozellikleri engel durumlar1 gibi bircok bilgiye ulasilmistir. 2019 TUIK verilerine
bakildiginda Tiirkiye niifusunun  9%12.29’unu  engelli  bireylerin  olusturdugu
goriilmektedir. Engelli niifusun bu kadar yogun olmasina karsin bu alanda Tiirkiye’de
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yapilan calismalarin az olmasi ve diger iilkelere oranla ¢ok daha sonra calisilmaya
baslanmig olmasi dikkat c¢ekmektedir. Burcu (2015: 8) Engellilik Sosyolojisi adli
kitabinda bu konuyu ele alirken; engellilik sosyolojisinin sosyolojinin bir alt alan1 olarak
son 40 yilda kendini gosterdigini ama Tiirkiye’de 2000°1i yillarin basindan itibaren

engelli bireylerin sosyolojik ¢alismalara konu oldugunu belirtmistir.

2.5. ZIHINSEL ENGELLI BiREY VE AILESI

Zihinsel engellilik durumu bireyi etkiledigi kadar bireyin ailesini ve ic¢inde
bulundugu toplumu da etkilemekte ve toplumdan da etkilenmektedir. Aile ¢ocugun
yasaminda 6nemli bir unsurdur. Burcu (2005: 38) bir ¢alismasinda bu 6nemi vurgularken
aileyi, ¢ocugun kendisini ve c¢evresini tanimaya basladigi, kiiltiirel degerlerin ve
normlarin farkina vardigi, toplumla uyum siirecine girdigi 6nemli bir merkez olarak
tanimlamugtir. Cavkaytar’a (2010: 73) gore ge¢miste ve bugiinlerde, engelli olarak
andigimiz ¢ocuklarin aileleri de, 6zel aileler olarak degerlendirilmektedir. Ebeveynler
cocuklarmin engelli oldugunu kabul etmekte zorlanmakta sok, inkar gibi pek ¢ok
asamadan gecmektedirler. Ak¢akin ve Erden’in (2001: 2-10) de belirttikleri gibi anne ve
baba, alisilmasi zor olan bu durum karsisinda stres yasamakta, evliliklerinde ve sosyal
yasamlarinda yapmalar1 gereken rolleri yerine getirmekte zorlanmaktadir. Giilliipinar
(2013) yaptig1 aragtirmada bu durumu; engelli bir bireyle yasamak, aile hayatinda 6nemli
Olciide degisikliklere neden olmakta ve sosyal iliskileri zayiflatmaktadir, seklinde ifade
etmistir. Dogru ve Arslan (2008: 543-553) bu durumu ele alirken normal 6zelliklere sahip
bir ¢ocuk bekleyen aile planlarini da bunun {izerine kurarken, farkli 6zelliklere sahip olan
bir cocugun dogmasi sosyal ¢evrelerinde, planlarinda, is yasamlarinda ve mali konularda
biiyiik degisiklikler yasanmasina neden olmaktadir seklinde ortaya koymaktadirlar. Konu
ile ilgili yapilan c¢aligmalarin ortak sonucu zihinsel engelli ¢ocugun kabul edilmesi
asamasinda ailelerin bireysel ve toplumsal yasamlarinda biiyiik ¢okiintiiler yasadigi
yoniindedir. Zihinsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip olmak, onunla yasamak ve bakimini
yapmak aile i¢in yipratici bir siireci de beraberinde getirmektedir. Boyle bir durumda aile
duygusal, sosyal ve ekonomik anlamda zorlanmaktadir. Zihinsel engelli ¢gocuga sahip
ebeveynlerin diger ebeveynlere oranla ¢ocuklar i¢in daha fazla stres ve kaygi i¢inde
olduklari, daha fazla emek ve biit¢e ayirmalari, daha fazla sorumluluk almalar gerektigi

konu ile ilgili literatiirde yer alan ¢alismalarin sonuglarinda da goriilmektedir.
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Kaygusuz’un normal ¢ocuklar ve zihinsel engelli cocuklarin annelerin kaygi durumunu
karsilastirmak amaciyla yaptig1 aragtirmada, Otistik ve Down sendromlu ¢ocuga sahip
annelerin depresyon ve kaygi puanlarinin normal gelisim gdsteren ¢ocuklarin annelerinin
puanlarindan daha yiiksek oldugu saptanmistir (Aktaran: Kuloglu, 2001). Okanli, Ekinci
vd. (2004: 1-8) engelli ¢ocugun bakiminin biiyiilk kisminin annenin sorumluluguna
birakildigini, giinlik yasam pratikleri igerisinde annenin engelli ¢cocugun yasamini
diizenlemek i¢in yogun miicadelesinde ki yalmizligin1 ve bu yalnizligin anneyi diger
rollerinden vazgecirdigini dolayisiyla sosyal yasamdan uzaklastirdigini ortaya

koymuslardir.

Zihinsel engelli ¢ocuklarin 6zel gereksinim durumlarindan ve toplum iginde
yasadiklar1 sorunlardan ¢ocugun anne ve babasi ile birlikte kardesleri de etkilenmektedir.
Kardeslerin engelli kardeslerine karst tutumlarin1 ve davranislarini cinsiyetleri, yaslari,
karakteristik ozellikleri etkilemektedir. Baz1 ¢ocuklar engelli kardeslerinin varlig: ile
mutlu olup onun basardig1 her seyde ebeveynler kadar seving gostererek onu “normal”
cocuklardan ayirmamakta engelini gormezden gelmektedir. Stalker ve Connors bu
durumu ele alirken kardeslerin engellilige kars1 farkindalik sahibi olmalar1 dogrultusunda
kardeslerini diger ¢ocuklardan ayirmadiklarini, siradan oOzellikleriyle ve birbirleri
arasindaki benzerliklerle tanimladiklarini ve yeni tanistiklari kigilere kardeslerinin engel
durumunu sdylemediklerini ortaya koymustur (Aktaran: Aykara, 2018: 49). Bu durumun
aksine bazi kardesler ise kiskanglik gostermekte, 6zel gereksinimli kardesi olmasindan
utan¢ duymakta ve sosyal yasamdan diglanmak istemedigi i¢in onu toplum i¢inde yaninda
bulundurmak istememekte, damgalanma endisesi ile kardesi oldugunu gizli tutmak
istemektedir. Kardeslerin olumsuz tutumlarinin nedenini Aykara (2018); aralarinda ki yas
farkinin az olmasi, ayni cinsiyetten olmalar1 ve engelli kardesten biiylik olan kiz
cocuklarin kardesleri ile ilgilenmek ve bakimlarini {istlenmek zorunda olmalar1 seklinde
lic baslikta ortaya koymustur. Duru ve Duyan’a (2017: 38) goére de ailenin engelli
kardesin bakimi noktasinda normal gelisim gosteren kardesten destek beklemesi ve
sorumluluklar tistlenmek zorunda birakilmasi onun anne-babasina ve engelli kardesine
kars1 tutumunu etkilemektedir. Engelli kardese gosterilen fazla ilgi, engelli kardesin
bakim masraflarinin fazla olmasi nedeniyle diger kardesin masraflarini kisitlamak, ailenin
normal kardese ayiracak zaman ve enerjisinin kalmamasi, normal kardes ile ilgili
beklentilerin artmasi gibi nedenler kardeslerin engelli kardese kars1 tutumlarini olumsuz
yonde etkilemektedir. Ozel gereksinimli kardes normal kardesin yardim ve bakimina
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ihtiya¢ duydugundan, kardesin zaman ve emek harcamasini, kendi 6zel zamanindan
fedakarlik yapmasini gerektirebilmektedir. Yeri geldiginde normal kardes ebeveynlerin
sorumlulugunu da almakta bu nedenle baz1 durumlarda rol ¢atismasi yasayabilmektedir.
Aykara (2018: 154) bu durumu toplumsal cinsiyet rolleri baglaminda ele alirken, engelli
kardeslerin bakim yiikiinii Gistlenen kiz kardeslerin sosyal yasamlarinin olmadigint bu
acidan disiiniildiiglinde toplumsal cinsiyetin bireylerin aile yasamlarinin, duygu
durumlarinin, yasadiklar1 zorluklarin 6tesinde sosyal yasamlarini da etkiledigini ortaya

koymustur.

2.6. ZIHINSEL ENGELLI AILESINDE TOPLUMSAL CINSIYET

Toplumun ¢ogu alaninda goriilen toplumsal cinsiyet esitsizligi engellilik
konusunda da goriilmektedir. Anneler babalara kiyasla ev i¢i isleri, ¢cocuk bakimini,
ailenin diger sorunlarini daha fazla iistlenmekte baba yalnizca ekonomik gelir saglamakla
sorumlu goriilmektedir. Esen’e (2003: 79) gore annenin engelli ¢ocugunun ihtiyaglarini
gidermede daha fazla gorev almasi, ilgisini, enerjisini, zamaninin ¢ogunu engelli
cocuguna ayirmak durumunda olmasi sonucunda zamanla esinden ve diger cocuklarindan
uzaklastig1 goriilmektedir. Anneler i¢in bu durum normallesmis, toplumsal cinsiyet algisi

onlarin yasamlarini da etkilemistir.

Ozel gereksinimli cocugu olan annelerin yakin gevreleri tarafindan ¢ocugun 6zel
gereksinimli olmasindan sorumlu kisi anne olarak goriilmektedir. Eripek bu konuyu,
saglikli olmayan bir ¢ocuk annenin basaramadig1 bir ¢cocuk olarak goriildiigii i¢in anne
cevresi tarafindan suglanabilmekte ve hatta asagilanabilmektedir. Babanin bu duruma
karst tepkileri de annenin duygularmi etkilemekte, anneyi kaygi ve umutsuzluk
duygusuyla kars1 karsiya getirmektedir, seklinde 6zetlemistir (Aktaran: Duru ve Duyan,
2017: 36). Annenin engelli ¢ocugunun disinda ilgilenmesi gereken bir evi, esi ve eger
varsa diger cocuklart da s6z konusudur. Uguz, Toros vd. (2004: 42-44) ¢alismalarinda
annelerin ¢ocuklari, esi ve kendisi ile yeterince ilgilenemedikleri, ¢evre ile iletisiminin
azaldig1, cocuklariin gelecegine yonelik kaygi yasadiklari, endiseli olduklari, anne ve
babanin diisiik benlik saygis1 gosterdikleri, evlilik iliskilerinde bozulma ve kisisel

uyumlarinda azalma oldugu sonucuna ulagmislardir.

Engelli ¢cocugun diinyaya gelmesinde sorumlu tutulan kisi noktasinda toplumsal
cinsiyet baglaminda baba da suclanmakta ya da kendini eksik hissetmekte bu nedenle
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engelli cocugu kabullenmekte zorlanmaktadir. Aykara’ya (2018: 98-99) gore,
kabullenememe durumunun temelinde ataerkil toplum yapis1 ve cinsiyet rolleri vardir.
Babalar basarisizlik veya eksiklik olarak gordiikleri engelli ¢ocuklar1 nedeni ile toplum
tarafindan kiiciimseneceklerini ve toplumun disina itileceklerini diisiiniirler. Hegemonik
erkeklik algis1 ve giiglii olma rolii ile babalar bu durumda ezilmekte ve bunu kadinlar1 ve
cocuklart  ezerek  yansitmaktadirlar.  Erkegin  giiciiniin  sarsiimast  durumu
kabullenememesine neden olmakta bu da aile iliskilerini olumsuz etkilemektedir. Eripek
karsilikl1 suglamalar sonucu anne-babanin aile igi iletisiminin etkilenmesiyle bosanma,
evi terk etme, intihar ve madde bagimlilig1 gibi sorunlarin ortaya ¢iktigini belirtmistir
(Aktaran: Duru ve Duyan, 2017:3 8). Tiim bu zorluklar ile basa ¢ikabilmek i¢in aileye
ozellikle anneye sosyal alanlarda, ev i¢i problemlerde, cocugun gelisiminin her aninda,
hem maddi hem manevi destek olunmasi gerekmektedir. Karadag’in (2009: 315-321)
aragtirmasi sonucunda, annelerin sosyal destek faktorleri ile umutsuzluk diizeyleri
arasinda negatif bir iligki oldugu, annelerin destek diizeyi arttik¢a umutsuzluk diizeyinin

azaldig1 tespit edilmistir.

Toplumsal cinsiyet esitsizligine bagli bakim yiikiiniin kadinlara verilmesi durumu
yalnizca Tiirkiye’ye 6zgli bir durum degildir. Aykara (2018) bu durumu; toplumsal
cinsiyet kaynakli rol dagilimi, ataerkil toplum yapisina sahip Tiirkiye gibi iilkelerde 6n
planda olmakla birlikte, aslinda diinyada pek c¢ok iilkede de benzer bir durum soz
konusudur. Bu konuya yonelik Tirkiye’de ve diinyada yapilmis bazi arastirma

bulgularindan s6z etmek miimkiindiir, seklinde ifade etmistir.

2.7. ZIHINSEL ENGELLI AIiLESI VE SOSYAL CEVRE, DAMGALANMA,
DISLANMA SORUNLARI

Zihinsel engellilik yalnizca tibbi modelde goriildiigii gibi bedensel sinirliliklardan
olusan bir sorun degil aym1 zamanda toplumsal bir engeldir. Sosyoloji olaylarin ve
olgularin arka planinda var olan nedenleri giindelik hayatin tiim yonleriyle ve bireylerin
diger bireylerle etkilesimlerini g6z Oniinde bulundurarak degerlendiren bir alandir.
Engellilik durumu da sadece engelli bireyi degil ailesini, komsularini, akrabalarini yani
kendisi disinda bir¢ok kisiyi etkileyen bir durumdur. Engelli bireyin ve ailesinin iletisim
icinde oldugu, giindelik toplumsal yasamda otobiiste, parkta, restoranda vb. gordigi

kisilerle sozlii veya sOzsiiz iletisime girmesi ve bunun ortaya ¢ikardigi olumlu veya
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olumsuz sonuglar sosyolojinin alanina girmektedir. Diger dezavantajli gruplar gibi
engelliler de sosyallikten wuzak kalmakta, toplumsal alanda yer edinmekte
zorlanmaktadirlar. Giilliipinar’a (2013: 52) gore bu durum engelli bireyle birlikte ayni
mekani paylasan ve deneyimleyen ailenin toplum tarafindan engellilestirilmesi siirecinin

de sosyolojik arka planini olusturmaktadir.

Sosyolojinin engellilik konusunu giindemine almasiin nedeni bireylerin diger
bireylerden fiziksel olarak farkli olmalar1 degil diger bireylerin engelli bireyi ve ailesini
damgalamalar1 ve sosyal yasamdan dislamalaridir. Sosyologlar yasanan bu durumu
sosyolojinin temel kavramlar1 ve kuramlar1 ile ele almaktadirlar. Sally’ gore, engellilik
sosyologlar1 engelliler ve engelli olmayanlar arasindaki esitsiz gii¢ iligkilerini ortaya
cikaran ve siirdiiren sosyal yapilari, siirecleri anlamak ve aciklamak igin teorileri,
arastirmay1 ve kavramsallastirmay1 kullanmaktadirlar. Engelliligin sosyal teorisi sosyal
yapi, kosul ve iligkilerin engellilestiriciligini vurgulamaktadir (Aktaran: Burcu, 2015:
44). Sosyal yap1 ve iligkiler baglaminda engellileri dislayici, kisitlayict uygulamalarin
toplum igerisindeki goriinlimlerine bakildiginda zihinsel engelli ¢ocugu olan aileler
cocuklarmin 6zel gereksinimi nedeniyle genellikle g¢evreleriyle mecbur kalmadikca
goriismeyi kesmekte, kapilarini bagkalarina kapatmaktadirlar. Bunun nedenlerine
inildiginde toplumun engellilik konusunda bilgi ve anlayis sahibi olmamasi, ailelerini
cocuklariin engelli olmasindan sorumlu tutmalari, etiketlemeleri, hor ve aciz gérmeleri,
duyarsizliklar1 ve tiim bunlarin sonucunda alayci bir tavirla bakmalar1 ve asagilayici
sekilde konugmalarinin etkili oldugu goriilmektedir. Aykara (2018: 59) zihinsel engelli
kardesi olan bireylerle yaptig1 ¢alismasinda bu durumu; toplum i¢inde, tuhaf bakislara,
alayci veya aciyici tutum ve davranislart maruz kalabilmektedirler seklinde ifade etmistir.
Bu nedenler dogrultusunda toplumsal yasam iginde engelli bireyler ve aileleri diger
bireylere uyum saglamakta zorlanmakta ve toplumun disina itilmekte ya da kendisini
toplumdan soyutlamay: tercih etmektedirler. Ozel gereksinimli bir cocuga sahip aileler
zamanla smirli sosyal aga sahip aileler haline gelmektedirler. Giilliipinar (2013: 52) da
bu durumus; aileler engelli bir bireye sahip olduklar1 i¢in sosyal iligkilerinde kisitlanmakta

ve toplumsal diglanmislik ve izolasyon i¢inde yasamaktadirlar seklinde aciklamistir.

Zihinsel engelli ¢ocugu olan aileler ¢ocuklarinin 6zel gereksinimi nedeniyle
yogun zaman ve emek harcamakta, kendi bireysel ve sosyal ihtiyaclarina vakit ve enerji
bulamamaktadirlar. Bu durum da engelli ailelerinin sosyal yasamdan uzak kalmalarina ve

dislanmalarina neden olmaktadir. Burcu (2015: 143), “sosyal dislanma” kavraminz;
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engelli bireylerin sosyal hayatin i¢ine girmelerinde, sosyal aktivitelerini siirdiirmelerinde
gerekli katilimlardan uzak tutulmast durumudur seklinde tanimlamistir. Zihinsel engelli
bireylerin ve ailelerinin giinliik yagamlarini olusturmak noktasinda bulunduklari ¢evre ve
cevreyle girdikleri iletisimler ¢ok etkilidir. Aykara’ya (2018: 59) gore, aile iliskilerinin
yant sira, sosyal ¢evre ile iliskileri de bu bireylerin yasantilar1 a¢isindan olduk¢a 6nemli
bir yere sahiptir. Engellilik toplumda farkli goriilen ve kimi zaman Gtekilestirilmeye,
damgalamaya yol agan bir durumdur. Gen¢ ve Seyyar (2010: 155) “damgalama”
kavramini, baskalarinin kisi hakkindaki negatif degerlendirmelerde bulunmasi ve bunun
sonucunda kisinin kendini yetersiz ve yalniz hissetmesidir seklinde tanimlamislardir.
Engelli ailelerinin de engelli bireyler gibi toplumdan ve “normaller “den ayristirildigi,
onlarinda ¢ocuklarinin engelli damgasiyla damgalandigi literatiirde bulunan ¢aligmalarin
ortak yanlarina odaklanildiginda goriilebilmektedir. Engelli ¢ocuk ebeynlerinin kendi
bireysel kimlikleri ile taninip hatirlanmasi degil de akillarda ¢ocugunun engeli ile kalmasi
s0z konusu olmaktadir. Bu ¢ocuga tabi olan ebeveyn Goffman’in (2018: 61)
kavramsallastirmasi ile “ikinci kabul goérmiis kisi” olarak anilabilmektedir. Bu kavram
toplumsal yap: tarafindan damgali kisiye tabi kilinan bireyi temsil eder. iki bireyi tek
bireymis gibi diisiinerek damgali bireyin itibarsizlagtirilmasinin, sorunlarinin ona tabi
olan bireye de aktarilmasidir. Damgali bireyin yakinlar1 bu durumu benimseyerek
yogunlugu gittik¢e azalan dalgalar gibi kendi yakinlarina da yayabilmekte, damgalilarin
diinyasinda yasayabilmektedirler. Aykara (2018: 57), aile iiyelerinden birinin engelli
olmasinin, tiim aileyi nasil etkiledigini Klein ve Scleifer’in engelli bireyin kardesiyle

yapmis oldugu goriismelerden;

“Ailemdeki tiim iiyeler engelli. Ama bir¢ok insan yalnizca kiz kardesimin
engelinin farkinda. Bir {iyenin engelli olmasinin, tiim aileyi etkilediginin farkinda
degiller. Ebeveynler bunun farkindalar, ¢iinkii yagsam bigimleri, 6ncelikleri, tutum

ve davraniglar1 bu durumdan mutlaka etkileniyor” seklinde aktarmistir.

Boyle bir etkilenme durumunda gocuklarmin engelini saklama egilimini Ozsenol vd.;
toplumun engelli ¢ocuga kars1 gosterdigi duygusal tepkiler sonucunda anne-baba rahatsiz
olmakta ve damgalanacag diisiincesi ile gocugunun durumunu ¢evresinden gizlemektedir
seklinde aciklamiglardir (Aktaran: Duru ve Duyan, 2017: 37). Zihinsel engelli cocuga
sahip aileler ve yakinlar1 c¢ocuklarimin engelinin ve 6zel gereksinimlerinin farkinda
olduklar1 halde ona bunu hissettirmemeye, normalmis gibi hissetmesini saglamaya

calismaktadirlar. Goffman’a (2018: 140) gore, gozden diisiirtilebilir kisinin yani engelli
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bireyin yakinlari, ona yalnizca gercegi gizlemesinde yardimci olmazlar ayn1 zamanda
koruyucu bir daire islevi gorerek onun, aslinda oldugundan daha normal bir kisi gibi kabul
gordiiglinii diistinmesini saglayabilmektedirler. Goffman’in ortaya koydugu diisiinceden
hareketle engelli bir ¢ocuga sahip aileler yasadiklar1 zorluklarin yaninda ¢ocuklarinin
psikolojisi noktasinda caba sarf etmek mecburiyetinde kalmaktadirlar. Cocuklarini
oldugu gibi kabullenerek topluma da kabullendirmek i¢in ugrasmak, eger cocugun engeli
dis goriintistinden anlasilir degilse herhangi bir olay aninda ¢ocugunun etkilenmeyecegi
bir sekilde toplumdaki bireylere cocugunun 6zel oldugunu belirtmek durumunda
kalabilmektedirler. Bu konuda ailelerin zorlandig1 nokta ¢ocuklarinin kendi engelinin
farkinda olup olmamasidir. Cocuklarina engelleri ile ilgili bilgi verdikleri durumda ¢ocuk
bunu duygusal agidan kaldiramayabilir. Goffman’a (2018: 133) gore, ¢ocuk ¢ok uzun
siire damgasindan bihaber kalirsa kendisini nelerin bekledigi konusunda hazirlikli
olamayabilir ve konuyu yapici ve umut verici bir sekilde sunmayan yabancilar tarafindan
gerekli zaman ve ilgi gosterilmeden damgasi hakkinda bilgilendirilebilir. Bu sekilde
ogrendiginde cocuk icin daha olumsuz sonuglara sebep olabilmektedir. Aileler
cocuklarma durumu ¢ocuklarinin daha az etkilenecegi, daha ¢oziilebilir bir sorun gibi
aktarabilmeli ve ¢ocuklarini bu sekilde gelecege ve gelecekte karsilasacaklar tepkilere

hazirlayabilmelidirler.

Geg¢mise oranla gilinlimiizde aileler ¢cocuklarinin engeliyle ilgili her alanda daha
miicadeleci ve engel durumunu gizlemekten daha uzaktirlar. Burcu (2015: 21) bu
durumu; engelli bireyler kendi hayatlar1 hakkinda verilmis kararlarin zorunluluguna kars1
duran, ‘aciz’, ‘acinacak’, ‘yiik’, ‘korunmaya muhtag’ gibi etiketlemelerden kurtulmaya
calisan, kendisi gibi olanlar i¢in ve haklari i¢in baskalarinin degil kendilerinin miicadele

etmesi yoniinde ¢aba gdsteren bir olusumu sergilemektedirler seklinde ortaya koymustur.

Literatiirde yer alan ¢alismalarin biiyiik ¢cogunlugunun ortaya koydugu ortak
sonuclardan hareketle zihinsel engelli cocuga sahip aileler yasadiklari tiim sorunlar
karsisinda gii¢sliz kaldiklar1 ya da kendilerini eksik hissettiklerinde bas etme stratejisi
olarak dini inang¢larindan gii¢ almaktadirlar. Aykara’ya (2018: 62) gore, bireylerin inang
sistemleri en Onemli duygusal odakli bas etme stratejilerindendir. Sorunlara iliskin
inanglar1 ve algilama big¢imleri, sorunlarla bas etmeleriyle yakindan baglantilidir.
Baslarina sorunlarin gelmesinin nedenlerini inanglari dogrultusunda sinaniyor olma gibi
bazi temellere dayandirarak kendilerini rahatlatabilmektedirler. Aileler karsilastiklar: bu

durumu inanglar1 dogrultusunda bir 6diil veya sinav gibi gormekte ya da ¢ocuklarina iyi
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baktiklar1 zaman sevap kazanacaklarini ve bunun bir miikafati olacagim
diistinmektedirler. Bu bakis acisinin ailelerin kaygi durumunu azalttig1 ve miicadelesinin

stirekliligini artirdig1 yapilan literatiir taramasi dogrultusunda ortaya koyulabilmektedir.

3. YONTEM

Bu boliimde aragtirmanin modeli, ¢alisma grubu, arastirmada kullanilan 6l¢me

araci, verilerin toplanmasi ve ¢oziimlenmesi ile ilgili bilgilere yer verilmistir.

3.1. ARASTIRMANIN MODELI

Zihinsel engelli ¢ocugu olan annelerin toplumsal konumlarini etkileyen unsurlar
goriiniir kilmay1 ve konu ile ilgili toplumsal duyarlilik olusturmay1 amaglayan bu ¢aligma
nitel aragtirma deseni ile tasarlanmistir. Neuman’a (2020: 295) gore, arastirmacilar nitel
arastirmada toplumsal yasamin dogal akisi icinde gergeklesen olaylar hakkinda
incelemeler yapip icinde bulundugu baglami ile beraber anlamini ortaya g¢ikarmaya
calisirken daha cok elestirel ve yorumlayici sosyal bilimin ilkelerine dayanir. Engellilik
ile 1ilgili caligmalar Tirkiye’de 2000’li yillardan sonra yapilmaya baslanmistir.
Dolayisiyla engelli ailesinin deneyimlerini igeren arastirmalar c¢ok fazla degildir.
Annelerin giinliik yagsam pratiklerini, aileleri i¢erisinde veya toplum icerisinde yasadiklar
olaylart ve bu olaylarin onlarda neler hissettirdigini, yasananlarin anneler agisindan
dogurdugu sonuglari annelerden dinlemenin konu ile ilgili dogrudan bilgi verecegi

diisiiniildiiglinden bu arastirma nitel yontemle yapilmistir.

“Nitel yontemlerden en sik kullanilan1 gériismedir. Goriisme, insanlarin bakis
acilarmi, 6znel deneyimlerini, duygularini, degerlerini ve algilarini ortaya koymada
kullanilan oldukga gii¢lii bir yontemdir” (Yildirim ve Simsek, 2008: 40-41). Aragtirmada
nitel yontem kullanilmasimin bir diger nedeni dezavantajli grupta sayilan engelli
ailelerinin, toplumun dislanan, goriilmeyen, anlasilmayan bireyleri olmalarinin 6niine
gecilip annelere kendilerini ifade etme imkani taninmaya caligilmasidir. Goriisiilen
annelerle nitel yontemlerle goriisiilmesi onlarin hislerini, diislincelerini daha detayl ifade

etmelerine ve daha dogru anlasilmalarina olanak saglamistir. Anneler bu yolla yasadiklari

22



olaylar1 kendi pencerelerinden anlatma imkani1 bulmus ve anlasilmayan yerlerde sorular

farkl sekillerde yeniden sorularak her seyin anlasilir olmasi saglanmistir.

Aragtirmanin problem durumu zihinsel engelli cocugu olan ailelerle yapilan pilot
caligmalar ve literatiir taramasi, bulgular1 ise bu dogrultuda hazirlanan yar
yapilandirilmis gériisme formunun uygulanmasi sonucu elde edilen verilere dayanilarak

olusturulmustur.

3.2. EVREN VE ORNEKLEM

Engelli bir bireyin oldugu ailelerde engelli birey ile birlikte aile de psiko-sosyal
anlamda durumdan etkilenmektedir. Aile icinde engelli bireyin bakim vb.
sorumluluklarin1 en ¢ok anneler iistlenmektedir. Dolayisiyla ailede engelli bir cocugun
olmasindan en ¢ok anneler etkilenmektedir. Bu goriisii destekleyen ¢alismalara literatiir
kisminda yer verilmistir. Bu arastirmada ozellikle zihinsel engelli c¢ocugu olan
annelerinin 6rneklem olarak secilmesinin nedeni literatiirde de belirtildigi gibi engelli
¢ocugu olan anneler grubunda en ¢ok stres yagsayan annelerin zihinsel engelli cocugu olan

anneler olmasidir.

Arastirmanin evrenini Istanbul ili Bagcilar ilgesinde zihinsel engelli cocugu olan
anneler olusturmaktadir. Bagcilar’in farkli mahallelerinden zihinsel engeli bulunan
dgrencilerin gittigi bilinen ve bu nedenle evreni temsil edecegi diisiiniilen Haypader Ozel
Egitim Uygulama Okulu’nda ¢gocugu egitim goren anneler aragtirmanin érneklemi olarak

belirlenmistir.

Aragtirmada katilimei olarak zihinsel engelli ¢ocuga sahip anneler se¢ilmis, bu
dogrultuda ¢ocuklarin 6zel gereksinim durumlarina gore ¢esitlilik saglanmaya c¢alisilmis
ve baska herhangi bir konuda sinirlama yapilmamistir. Bunun nedeni; annenin yasi,
sosyo-ekonomik durumu, egitim diizeyi, ailede ki ¢ocuk sayisi, ¢ocuklarin cinsiyeti gibi
degiskenlerin annelerin giinliikk yasam pratiklerinde ve toplumsallasmasinda etkili oldugu
diisiincesidir. Bu baglamda amagli orneklem tiirlerinden heterojen (tiirdes olmayan)
orneklem yolu kullanilarak katilimcilara ulasilmistir. Black’e gore amagsal orneklem;
arastirma evreninin farkli karakteristikleri iginde barindiran bir kesitini belirli bir 6zellik
veya kritere gore secilen gruplardan olusan bir yontemdir (Aktaran: Kiimbetoglu, 2017:

99). Amaca yonelik orneklem tiirlerinden olan heterojen (tlirdes olmayan) 6rneklem de
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Sayim’a (2019: 96) gore; ilgili anahtar degiskene bagli olarak ayni tiirde liye elde

edilmeye ¢alisilmasinin aksine ¢ok fazla varyasyon elde edilmeye c¢alisilmasidir.

Goriismeler 2023 yilinin Subat ve Nisan aylar arasinda Istanbul Bagcilar
Haypader Ozel Egitim Uygulama Okulu'nda yapilmistir. Bu okulda egitim alan
Ogrencilerin Bagcilar il¢esinin farkli mahallerinden geldikleri bilindiginden 6rneklemin
Bagcilar’da yasayan anneleri temsil edecegi diisiiniilerek bu okul seg¢ilmistir.
Katilimcilarin bu okuldan se¢ilmis olmasmin bir diger nedeni arastirmaci igin
katilimcilarin  kolay ulasilabilir 6rneklem olmasidir. Neuman (2020: 397), kolay
ulagilabilir 6rneklemi tanimlarken baglica kistas olarak kullanislt ve halihazirda var olan
ornekleme grubu olmasini vurgulamistir. Bu c¢alismada da aragtirmacinin okulda 6zel
egitim dgretmeni olarak ¢aligmasi ve bu nedenle 6grenci velilerinin aragtirmaci i¢in kolay

ulasilabilir olmas1 6rneklem se¢iminde etkili olmustur.

Bu calismada zihinsel engelli ¢ocugu olan annelerin toplumsal konumunu ve
toplumsallagmalarinda etkili olan unsurlar1 anlamak amaciyla 28-54 yas aralifinda, 1’1
okula gitmemis, 14’1 ilkokul, 4’1 ortaokul ve 7’si lise, 1-5 araliginda ¢ocuk sayisina
sahip, cocuklarinin biri veya ikisi 6zel gereksinimli olan, esleriyle veya cocuklariyla
Istanbul ili Bagcilar ilgesinin farkli mahallelerinde yasayan ve farkli memleketlerden 26
anne ile goriisiilmiistiir. Orneklem sayisini belirlerken verilerin doygunluk seviyesine
ulagildiginin diisiiniilmesi yani verilerin tekrar etmeye baglamasi etkili olmustur.
Arastirmanin  katilimcilarma ait  bilgiler bulgular boliimiinde verilen tablolarda

sunulmustur.

3.3. VERI TOPLAMA ARACLARI

Nitel aragtirma deseni ile tasarlanan bu ¢alismada veri toplama yontemi olarak
yar1 yapilandirilmis goriisme teknigi secilmistir. Yildirim’a (1999: 10) gore; insanlarin
deneyimlerini, bakis acilarmi, duygu ve diisiincelerini ortaya koymada kullanilan
goriisme, giinlik yasamda kullandigimiz gibi konusarak bilgi toplamadir. Tiirniikli
(2000: 547), goriisme tiirlerinden olan yar1 yapilandirilmis goriisme teknigini;
aragtirmacinin 6nceden hazirladig: sorulari aragtirmanin akigina gore degistirip alt sorular
ekleyebildigi, kisi gorlisme esnasinda sorulara dolayli yollardan yanit verdiyse sorularin
sorulmadig1 bir teknik olarak tanimlamistir. Yart yapilandirilmig goériisme tekniginin
se¢ilmesinin nedeni bazi sorular sabit, onceden hazirlanmis sorularken bazi sorularin agik
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uclu olmasi nedeniyle goriismenin ilerleyigine gore sorularin degistirilmesine ve yeni
sorular eklenmesine imkan vererek esnek ve detayli bir veri toplama yapilabilmesidir. Bu
arastirmada da goriisiilen annelerin cevaplart dogrultusunda daha detayli bilgi almak ve
anlasilmayan yerleri daha anlasilir hale getirmek igin yer yer goriisme esnasinda yeni

sorular eklenmis, bazi sorular annelerin cevaplarina gore diizenlenmistir.

Nitel bir ¢alisma olan bu arastirmada goriisiilen annelerle agik uclu soru rehberi
esliginde yar1 yapilandirilmis derinlemesine goriisme yapilmistir. Yagar ve Dokme’ye
gore; derinlemesine goriisme teknigi daha ¢ok sosyal bir durumun, yasanmisliklarin ve
deneyimlerin irdelendigi konularda kullanilir (Aktaran: Akman Dombekci ve Erisen,
2022: 145). Sosyal bir durumu ele alan bu ¢alismanin ana konusu zihinsel engelli gocugu
olan annelerin giinliik yasantilarinda toplum igerisinde nerede, nasil, hangi hislerle
konumlandiklar1 ve buna neden olan unsurlardir. Annelerin toplumsal konumlanmalarina
etki eden unsurlar onlarin sorulara verdigi cevaplar dogrultusunda anlasilmaya
calisilmigtir. Bu ¢ergevede goriisiilen annelere; ¢ocugunun engel durumu, aileleri ve
yakin cevresinin zihinsel engelli cocugu ile ilgili tavir ve davranislari, annenin sosyal
iligkileri, serbest zaman aktiviteleri, ev i¢i ve ev dist sorumluluklari, psikolojik durumu,
ekonomik gelir durumu, aile i¢i gorev dagilimi, kent yasami, toplumsal yasam vb.
konularda ve annenin iginde bulundugu durumun anlasilmasimi saglayacak diger
konularda sorular yoneltilmistir. Annelerin sorulara verdikleri cevaplar dogrultusunda
sorularin degistirilmesi veya cevabin yeterince anlasilamamasi noktasinda yeniden

sorulabilmesi yar1 yapilandirilmis goriisme teknigi kullanilmasi ile miimkiin olmustur.

Goriisme formu hazirlanirken; kolay anlasilabilecek sorular sorma ve katilimeiyt
yonlendirmekten kaginma gibi ilkelere dikkat edilmistir. Soru formunda 60 adet agik uclu
soru yer almistir. Sorularin hazirlanma siirecinde pilot gorligmeler yapilmis ve sorular
lizerinde gerekli goriilen diizenlemeler yapilmistir. Hazirlanan sorular etik kurul, Istanbul
11 Milli Egitim Miidiirliigii, goriismelerin yapilacagi okul idaresi ile okulun rehberlik
servisi onayma sunulmus ve bahsedilen kurum ve birimlerden onay alindiktan sonra

goriigme agsamasina gecilmistir.

3.4. VERILERIN TOPLANMASI

Aragtirma i¢in literatiir taramasi yapilip konunun genel cercevesine, ¢alismanin
evren ve Orneklemine karar verildikten sonra goriismelere baglayabilmek i¢in Diizce
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Universitesi'nden etik kurul onayi, Istanbul Valiligi il Milli Egitim Miidiirliigii'nden
anket ve arastirma izni alinmistir. Ardindan goériismelerin yapilacagi okulun miidiiri ile
gorlsiilerek onun yonlendirmesi ile okulun psikolojik danigmanlik ve rehberlik
ogretmenleri ile iletisime gecilmistir. Ogretmenlerle annelerin sorun, ihtiyag ve
beklentilerini dogru analiz edebilmek, anne ve ¢ocuklarla iletisim esnasinda sorun
yasamamak ile ilgili konusulup veliler hakkinda genel bilgiler alinarak ulagilmak istenilen

orneklem planlanmistir.

Goriisiilmek istenilen annelere aragtirmanin igerigi ve etik ilkelerin gerektirdigi
konularda bilgiler verilmis, annenin tedirginligini azaltmak amaciyla kendisinin ve
cocugunun kisisel bilgilerinin hi¢bir yerde kullanilmayacagini hatirlatmig, goriismeyi
istedigi zaman sonlandirabilecegi ve istemedigi sorulara cevap vermeyebilecegi
sOylenmistir. Goriigme esnasinda sdylediklerini yazmaya c¢alismanin gériismenin akisini
yavaglatacagi ve climlelerinin siirekli boliinebilecegi soylenerek ses kayit cihazi
kullanmak i¢in katilimcinin rizasi alimmustir. Goniillii katilim formu doldurulmus,
arastirmact ve katilimci arasinda herhangi bir anlagmazlik olmadigindan emin
olundugunda goriismelere baslanilmistir. Goriisiillen her annede bu asamalar

tekrarlanmistir.

Goriismeler 2023 yilinin Subat ve Nisan aylari arasinda Istanbul Bagcilar
Haypader Ozel Egitim Uygulama Okulu’nda yapilmistir. Arastirmaci bu okulda 6zel
egitim Ogretmeni olarak gorev yapmaktadir. Gorlismeler annelerin de miisaitlik durumu
g6z oniinde bulundurularak aragtirmacinin ders saatlerinin uygun oldugu zamanlarda,
bulunulan ders saati i¢inde kullanilmayan bos bir smifta yapilmistir. Goriisme i¢in
kimsenin olmadig1 bir ortami1 segmekte ki amag annenin yaninda konugmak istemeyecegi
kisilerin olmasin1 6nlemek, rahatsiz olabilecegi uyaranlar1 en aza indirmek ve kendini

daha rahat ifade edebilmesine olanak saglamaktir.

Goriisme asamasi boyunca goriisiilen 26 annenin goriisme siiresi ortalamasi 52
dakikadir. Gorligmeler aragtirmacinin onceden hazirladigr yar1 yapilandirilmis goriisme
formu dogrultusunda katilimcilarin iletisim bi¢imi dikkate alinarak bazen soru-cevap,

bazen de sohbet ortami seklinde gerceklesmistir.
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3.5. VERILERIN ANALIiZi

Gorligme asamasimnin tamamlanmasint takiben tiim goriismeler bilgisayar
ortaminda dikte edilerek kayit altina alinmis daha sonra goriisme sorulara verilen
cevaplardan elde edilen veriler icerik analizi ve anlati analizi yOntemleriyle
¢oziimlenmistir. igerik analizinde, toplanan verilere odaklamilir; veri setinde siklikla
tekrarlanan veya katilimcinin yogun vurgu yaptigi olay ve olgulardan kodlar ¢ikarilir.
Kodlardan kategorilere ve kategorilerden de temalara gidilir (Baltaci, 2019: 377).
Neuman’a (2020: 589-590) gore icerik analizi; bir metnin igerigindeki mesajlarin,
anlamlarin, sembollerin goriilmesine ve agiga cikarilmasina olanak saglar. Metinde
belirsiz mesaj ve diisiincelerin olup olmadigini belgeler ancak bir iddianin dogrulugunu
belirleyemez yani bu analize dayali yapilan genellemeler kiiltiirel iletisimin kendisiyle
sinirhidir. Bu noktada dikte edilen verilerin analizinden ¢ikarilan kodlarin yorumlanmasi
ve anlamlandirilmasi; aragtirmacinin arastirma siirecinde yaptigi gozlemleri de goz
onlinde bulundurarak, metnin tamamini incelemesi ve i¢inde bulunulan baglam ile
iligkilendirmesiyle saglanmaktadir. Metnin tamaminin incelenmesi ve baglam ile
iliskilendirilmesi anlat1 analizi kullanilarak yapilabilir. Neuman’a (2020: 831-833) gore
anlatilar; bireylerin glindelik yasam pratikleri icerisinde deneyimlediklerini ve 6znel
fikirlerini ortaya koyan sozlii veya yazili metinlerdir. Bireylerin kendilerini etraflarindaki
stirecler i¢inde konumlandirmalarinin ve kimliklerini inga etmelerinin bir yoludur. Anlati
analizinde nitel verilerin bi¢imini ve bilesenlerini analiz ederken olaylara ve olaylar

arasindaki baglantilara odaklanilir.

Bu calismada igerik analizi ile elde edilen kodlar anlati analizi ile kurulan
baglantilar ile desteklenmistir. Yapilan gorligmelerle annelerden elde edilen veriler
karsilastirilarak benzerlik ve farkliliklar aranmis, ¢ikarilan kodlar ve literatiir taramasi
dogrultusunda temalar genel hatlariyla belirlenmistir. Arastirmanin analiz asamasi ve
diger asamalar etik kurallara dikkat edilerek siirdiiriilmiistiir. Tiirkiye Bilimsel ve Teknik
Arastirma Kurumu (TUBITAK) biinyesinde hazirlanan “Bilimsel Arastirmalarda Etik ve
Sorunlar1” adli caligmada etik ilkeler olarak ortaya koyulan; ger¢ege uygunluk, bilimsel
arastirmanin zarar vermemesi, sorumluluk ve haklar, kaynak gosterme ve alintilar
maddelerine arastirma siireci boyunca dikkat edilerek etik dis1 davranis olarak verilen
disiplinsiz arastirma, yinelenen yayin, sahtecilik ve aldatmaca, uydurmacilik, asirmacilik

davraniglarindan kaginilmistir (2002: 35-40). Arastirma kapsaminda goriisiilen annelerin
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4. BULGULAR ve YORUMLAR

Zihinsel engelli cocugu olan annelerin toplumsal konumlanislarina etki eden unsurlarin
ele alindig1 aragtirmanin bu boliimiinde; Istanbul ili Bagcilar ilgesi Haypader Ozel Egitim
Uygulama Okulu’nda ¢ocugu egitim alan 26 anne ile yapilan goriismeden elde edilen

veriler temalar altinda analiz edilerek yorumlanmaktadir.

4.1. DEMOGRAFIK BILGILER VE YORUMLAR

Tablo 1. Gériismelere Katilan Anneler Ile ilgili Demografik Bilgiler

28 Siirt Ortaokul Ev Hanimi

37  Zonguldak Ilkokul Ev Hanimi

39 Batman Ilkokul Tekstil-Makineci (suan ¢aligmiyor)
n 52 Kirsehir Lise Ev Hanimi
— 54 Erzincan Lise Modelist (suan galismiyor)
“ 38 Ordu Ilkokul Ev Hanimi

36  Diyarbakir Ilkokul Ev Haninm
“ 34 Siirt Ortaokul Ev Hanimi
“ 41 Trakya Ilkokul Ev Haninm

41  Giimiishane Tlkokul Ev Hanim

38 Batman Ilkokul Ev Haninm

42 Adiyaman Ilkokul Ev Hanim

44 Elazig Lise Cocuk Gelisimi (suan ¢alismryor)
45 Bitlis Ilkokul Ev Hanimi

52 Igdir Tlkokul Ev Hanimi

48 Erzincan Okula Gitmemis Ev Hanimi

34  Kastamonu Tlkokul Ev Haninu

35 Konya Ortaokul Ev Hanimu

39 Tokat Tlkokul Tekstil-Makineci (suan ¢aligmiyor)
35 Karabiik Lise Ev Haninmu
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48 Giresun Tlkokul Ev Hanimi

42 Urfa Lise Ev Hanimu
53 Kars Lise Ev Hanimi
32 Giresun Lise Ev Hanimi
43 Tokat Ortaokul Tekstil(suan ¢aligmryor)
35 Erzurum Ilkokul Ev Hanimi

4.1.1. Annenin Egitim Diizeyi ve Egitim Diizeyinin Engelli Annesi Olmak ile
Tliskisi
Bu caligmaya katilan anneler 28-54 yas araliginda, 1’1 okula gitmemis, 14’

ilkokul, 4°ii ortaokul ve 7’si lise mezunu, esleriyle veya ¢ocuklariyla Istanbul ili Bagcilar

ilgesinin farkli mahallelerinde yasayan ve farkli memleketlerden annelerdir.

Gortigiilen annelere egitim seviyesinin engelli ¢ocugunun egitim ve bakim
stirecinde etkisi soruldugunda; annelerin bir kism1 egitim diizeyinin yetersiz oldugunu,
¢ocuguna tan1 konulmasindan sonra egitim seviyesi nedeni ile siirece adapte olmakta
zorlandi1gini, ¢ocugunun bakimi noktasinda bilmedikleri i¢in kendini sugladigini, egitim
seviyesi daha yliksek olmas1 halinde ¢ocuguna daha faydali olabilecegini diistindiigiinii

belirtmigtir.

“Bazen acaba diyorum daha m1 ¢ok sey bilmek gerekiyo acaba? Daha mi1 ¢ok
arastirmak gerekiyo? Bazen... Cok arastirmiyorum. Az ¢ok biliyorum ¢iinkii
otizmi artik hocam. Eskiden bilmiyodum ama simdi biliyorum. Zor bi siireg. Ilk
basta da yani daha ¢ok okumak, daha ¢ok bilmek isterdim hocam ama maalesef.”

(Katilimer 7)

“Yani tabii ki, keske dedigim bazen keske daha ¢ok okusaydim belki daha ¢ok
bilgi edinirdim filan dedigim oluyo. Okumam yazmam var ¢ok siikiir de hani ne
biliyim boyle ¢ocuklar1 daha ¢ok okumay1 seyapsaydik gibisinden hani daha ¢ok
anlayabilirdim belki ¢ocugumun derdini. Ama simdi kendini anlatamiyo ya

cildirtyor, anlayamiyorum ben de. Okusaydim, bilseydim...” (Katilimc1 9)

“Yani illaki egitimli olsaydim belki ilk baslarda daha farkli olabilirdi. Ilk basta
hi¢bi sey bilmiyodum. Cok boyle kendimi sugluyodum.” (Katilimei 26)

Egitim seviyesi ile engelli cocugun tani, egitim, bakim siiregleri arasinda baglanti

kuran annelerin aksine diger anneler ise egitim seviyesinin 6zel gereksinimli cocuga sahip
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olmak noktasinda etkisi olmadigini, arastirarak da engel durumlarinin ve bakim
stireclerinin Ggrenilebildigini; internet, ¢evredeki diger bireyler yoluyla da bilgiye

ulagabildiklerini ortaya koymuslardir.

“Nobet anlar1 yani... O caresizlik yani... Oliiyo saniyosun yani ¢ocugunu
kaybediyosun santyorsun ama alistim sonralarda. O zamanlar bilmedigim bi seyle
miicadele ediyodum. Ben sonra hi¢ durmadim ama hep c¢ok okudum. Cok
okudum, ¢ok seminerlere katildim, ilk yardimlara gittim. Yani o anda napabilirim
ne edebilirim diye. Alip ¢ocugu komsuya kagamam. Burada bi arkadas var mesela
alip ¢ocugunu camiye kosuyo. Bu caresizlik aslinda. Gergekten caresizlik. Yani
cok degisik bi sey olmadigi siirece egitimimle alakasiz yeterli goériiyorum

kendimi.” (Katilime1 5)

“Ben ilkokul mezunuyum. Hani hastanelere gidiyorum, kendimi ifade
edebiliyorum artik hastanelerde ¢ocugumun durumunu sdyleyebiliyorum. Oyle
sanki bana yetiyomus gibi. Muhakkak eksigim vardir yani de ben de soruyorum
hani otizmli ¢ocuklara ne iyi gelir diye. Internete falan telefona baktigimda da...
Hocalar1 falan dinliyorum ne iyi geliyo hani bazen masaj falan iyi geliyo. Burda
da anneler sag olsun hani yardimeci oluyolar, sdyliiyolar kendi bildiklerinden

soyliiyolar. Egitim ¢ok ileri olmasa da 6greniliyo yani.” (Katilimer 11)

“Ya zaten ben durmuyorum ki ates istiindeyim. Zaten kafam durmuyor ki
kafamda siirekli ne yapacam, ne edecem? Vallahi diyorum ki bi gideyim, bi akil
danigiyim, bilen bi yere gidiyim, bi ¢are yapiyim. Boyle suskun kalmaktansa bi
sOyliyim her ne olur, ne biter. Hi¢ olmazsa bilgi verirler, bi yer gosterirler.”

(Katilime1 12)

Gortisiilen annelerin bir kismi ise egitim seviyesinin etkili olmadigini ortaya koyarken
Katilimer 24’te oldugu gibi 6zel gereksinimli ¢ocuga ebeveyn olmanin vicdanl ve

merhametli olmak ile daha ¢ok alakali oldugunu diisiindiigiinii belirtmistir.

“Yo, cok okurum ben ¢ok arastiririm. Yani okusan da aym sey zaten. Iginde
insanlik, acima, merhamet olmadiktan sonra kirk okul oku ayni hocam.”

(Katilimei 24)
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Gortislilen annelerden biri meslek lisesinde ¢ocuk gelisimi boliimiinden mezun
oldugunu, egitim seviyesinin yeterli oldugunu diisiindiiglinii ancak kendi ¢ocuguna

yetemedigini su sekilde belirtmistir;

“Yani hani 6zel ¢ocuk olunca ¢ok sey istedigin gibi sey bi sey veremiyosun. Yani
ben 6grendim biliyorum ama bildigin halde normal ¢ocuk gibi veremiyosun. Yani

kendi ¢ocugun olunca da zaten veremiyosun.” (Katilimci 13)

Ozel gereksinimli cocuga sahip annelerin bir kismi egitim durumuna
bakilmaksizin 6zel gereksinimli bir cocuga sahip olmadan 6nce zihinsel engel tiirleri, 6zel
egitim okullar1 ve rehabilitasyon merkezleri ile ilgili hi¢ bilgileri olmadigin1 ortaya

koymuslardir.

“Ben de epilepsi ne dedim hocam dedim. Simdi bilmedigim bi sey... Sara dedi
halk agziyla. Bir hoca bulur okuturum gecer dedim ama Oyle degilmis iste.”

(Katilimer 5)

“Ben bir buguk yasinda fark ettim ama otizm nedir bilmiyodum. Yiiriimesinde
tuhaflik vardi, g6z temas1 hani kurmamaya basladi. Otizm nedir bilmiyodum. Cok
aglamistim. Ama bir sey oldugunu biliyodum ama otizm nedir bilmiyodum.

Otizm nasil bi seydir bilmiyodum.” (Katilime1 7)

“Sadece sasirdim yani. Otizm nedir? Yani nedir bu? Rehabilitasyon goriiyodum
acaba buras1 nedir? Ne yapiyolar acaba burada? Merak ediyordum acaba bu nedir

diye. Yani demek ki yasayarak 6grenmem gerekiyomus...” (Katilimci 18)

“Yusuf’tan once boyle bi hastalifin oldugunu bile bilmiyodum. Hi¢ dikkatimi
¢cekmiyodu. Onu diyorum ya simdi nereye baksam goriiyorum o zaman gérmiiyor

muydum?” (Katilimc1 24)

“Mesela ben ilk basladigim zamanlar bu rehabilitasyon, hastane siirecleri,
burasi... Oturdum kendime kizdigim zamanlar oldu. Yani nasil yagamisiz, hi¢ mi
etrafimizdakileri gormemisiz, bdyle yerleri gormemisiz? Bi kendimi sorguladim
aslinda. Yani simdi de tabi ki diger insanlara kizamam neden bdyle diye ¢ilinkii
kendim de bu sekildeydim. Yani bi yerden hi¢ mi goziine ¢arpmadi? Yani
rehabilitasyon yaziyo ama orda ne ama yani, burada ne oluyo yani? Kendimi bi

sorguladim agikcast.” (Katilimei 25)
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Gortigiilen annelerden bir kismi1 ise Katilimer 15°te oldugu gibi engelli cocugu
olmadan once disarda gordiigli cocuklara ve ailelerine karsi engellilik ile ilgili bilgisi

olmadig i¢in tepkili ve suglayici bir tutumla yaklastigini ortaya koymuslardir.

“fkinci giinii dogumun depresyona girdim ben. Hani o kadar kétii oldum ki yani
cocugum yagasa mi daha iyi 6lse mi daha iyi acaba? Bi de ben engelli ¢ocuklar
gordiigiimde yani neden bu aileler boyle yapmislar hani bilingli olsaydilar iste bu

cocuga da yazik kendilerine de yazik diye diisiiniiyodum.” (Katilimci 15)

Goriisiilen annelerin ¢ogu dnceden 6zel gereksinimle ilgili bilgileri olmadigi halde
siire¢ icerisinde arastirip O0grenmek durumunda kaldiklarini belirtirken bazilart hala

bilmediklerini sdylemis ve arastirma noktasinda da ¢ekimser davrandiklari anlagilmstir.

“Yani su bir gercek yani insanlar cesaret edemiyor hastaligin hakkinda

aragtirmaya.” (Katilimci 15)

“Otizm. Valla sanmiyorum yani pek de ¢ok yeterli degil herhalde yani
bilmiyorum. Hep kademe kademeymis de ben de yani bilmiyorum. Nebi 10 yagina

girdi ama hala bilmiyorum baz1 seyleri.” (Katilimci 18)

“Yeterli bilgim tam degildir yani. SGylesem yalan olur. Her gecen giin bi seyler
daha 6greniyorum. Her seyi biliyorum diyemem. Zaten otizmin ne oldugunu biz
bilmiyoduk. Ondan sonra artik ister istemez bazi bilgileri 6greniyosun. Tabi ki de

her seyi bildigimi sdyleyemem.” (Katilimci 26)

“Bilgiye sahip degilim. Mesela Enes’e nasil davranicam... Kendim yani Enes’i
tanidigim bildigim i¢in ama ben Enes’e nasil davranicam nasil konusucam hig
bilmiyodum hi¢... Yani bOyle Enes’i tamiyarak. Zaten rehabilitasyon pek
ogretmen istemedigi i¢in rehabilitasyona da gitmiyoruz. Ben hi¢ istemiyodum ilag

kullanmay1 hep biraktim ya da kullantyom dedim yalandan.” (Katilimci 8)

Gortisiilen annelerden bazilar1 Katilimci 8’in belirttigi gibi arastirmadan sadece cocugunu
gozlemleyerek gereksinimlerini anlamaya ¢alismakta ve bilgi eksikliginden kaynaklanan
ilactm1 kendi karariyla vermeyi birakmak, rehabilitasyona gotiirmemek gibi yanlis

miidahalelerde bulunduklar1 gozlemlenmistir.
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4.1.2. Annenin Meslegi ve Engelli Cocugun Etkisi

Arastirmaya katilan annelerin tamami ev hanimidir. Urhan’a (2016: 125) gore;
bir¢cok kadin, zamaninin ¢ogunu aile i¢indeki diger bireylerin bakimina ayirmak zorunda
kaldigindan ticretli calismaya hi¢ zaman ayiramaz ya da kisitli bir zaman ayirmak zorunda
kalir. Goriisiilen 5 anne 6zel gereksinimli ¢ocugu olmadan once ¢alistigini ancak 6zel
gereksinimli ¢ocugunun sorumlulugunu tistlenmesi nedeni ile istese dahi meslegini

yapamadigini su sekilde belirtmistir;

“Makineciyim elbise... Istiyorum hala ¢alismak ama iste ¢ocuk 6zel oldugu igin

hani birakip gidemiyorum.” (Katilimet 3)

“Aslinda ben Duru'dan 6nce modelisttim. Tekstil yani. En sevdigim meslekti.
Tasarim ve modelistlik yapityodum hocam. Duru'yu ben 41 yasinda dogurdum ve
belli bi siire cocugumla zaman geg¢irmek istedim. Sonra Duru’ya bakici bulduk.
Kendime is buldum fakat Duru'nun hastalig1 ortaya ¢ikt1 ve ben tamamen eve

kapandim.” (Katilimei 5)

“Ozel gocuk olunca ev hanimi oluyoruz. Calistyodum, ev temizligine gidiyodum,
hal1 yikiyodum, merdiven siliyodum her isi yapiryodum. Ondan once
konfeksiyonda calistyodum gelinlik iizerinde makineciydim. Gel gor ki ozel

cocuk olana kadarmis” (Katilimer 19)
“Suan da ev hanimiyim ama 20 yi1l ¢alistim tekstilde.” (Katilimci 25)

Samav ve Giil (2021: 131); kadmlarin ev ici rolleri ve engelli bireyin 6z bakim
sorumluluklarimi tistlenmesi durumunun ev i¢i ve rol oriintiilerini pekistirirken ayni
zamanda onlar1 istthdamin disinda birakmakta ve kendilerine ait yasamlarim

ertelemelerine yol agmakta oldugunu ortaya koymuslardir.

4.2. ENGELLI COCUK VE AILE

Tablo 2. Gériismelere Katilan Annelerin Aileleri Ile ilgili Baz1 Bilgiler
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Annenin Ozel

Katihmer Eslerin Evli Gereksinimli Cocuk Sy ET Ozel
Numaras Akrabalik Olduklar: Cocugunu Savist Cinsivetleri Gereksinimli
Durumu Siire Diinyaya y y Cocuk Sayisi
Getirdigi Ya
Akraba 11 il 20 2 ki Erkek 1
Degil
Akraba 15 Y1l 25 1 Bir Erkek 1
Degil
Akraba 12 Y1l 28 1 Bir Erkek 1
— Akraba 28 Y1l 40 3 Ug Erkek 1
Degil
Akraba 16 Y1l 41 1 Bir Kiz 1
Degil
— Akraba 19 Y1l 25 1 Bir Erkek 1
Degil
Akraba 17 Yil 25 ,  BirErkekBir 1
Kiz
. Akmaba 18 Y1l 22 3 Ug Erkek 2
— Akraba 13 Y1l 29 P ki Kiz 1
Degil
Akraba 14 Y1l 29 7 ki Kiz 2
Degil
Akr%pa 16 Y1l 27 3 Iki Erkek Bir 1
Degil Kiz
Akraba Al - P Ug Erkek Bir 5
Degil Kiz
Akraba 15 Y1l 29 1 Bir Erkek 1
Degil
Akraba . 3 " iki Erkek iki |
Degil Kiz
Akra}l?a 23 vil 4 3 Bir Erkek Iki 1
Degil Kiz
Akraba 30 Yil 35 4 LRz 2l 1
Kiz
Akraba 15 Y1l 23
Akraba 13 Y1l 26 2 iki Erkek 1
Degil
Akraba 21 Y1l 26
Akraba 10 Y1l 26 1 Bir Erkek 1
Degil
Akraba 20 Yil 34 2 ki Kiz 1
Degil
Akraba 23 Y1l (4 iki Erkek Ug
Degil yildir ayrr) 33 > Kiz !
Akraba 32 Y1l (1 Ug Erkek ki
Degil yildir ayri) 38 > Kiz !
Akraba 10 Y1l 25 1 Bir Erkek 1
Degil
Akraba 13 Y1l 35 1 Bir Erkek 1
Degil
2 Akrill.aa 12 Y1l 27 3 TIki Erkek Bir 2
Degil Kiz

Goriislilen annelerden altis1 akraba evliligi yapmistir. 1-5 araliginda g¢ocuk

sayisina sahip annelerin ¢ocuklarmin biri veya ikisi 6zel gereksinimlidir. Iki anne esi ile
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resmi olarak bosanmamistir ancak esleri aileyi terk ettigi i¢in bir siiredir eslerinden ayr1
cocuklariyla birlikte yasamaktadirlar. igmeli vd. ne (2008: 27) gore; aile kurumu engelli
veya degil tiim tyeleri ile bir biitiindiir. Bu iiyeler siirekli birbiriyle iliski halindedir.
Islevlerde herhangi bir aksama diger iiyelerin islevlerinde de bozukluga sebep olmaktadir.
Bu calismada elde edilen verilere gore de 6zel gereksinimli bir cocugun diinyaya gelmis
olmasi veya saglikli oldugunu diislindiikleri ¢ocuklarina engelli tanisinin konulmasi aile

ici iliskilerde degisiklige neden olmustur.

4.2.1. Engelli Cocugun Esler Arasindaki iliskiye Etkisi

Gorigiilen annelerin bir kismi1 6zel gereksinimli bir ¢cocuga sahip olduktan sonra
esi ile birbirlerine daha ¢ok baglandiklarini, eslerinin daha anlayisl davrandigini, anneye
daha cok destek olmaya basladigini, sorumlulugu paylastiklarini, 6zel gereksinimli

cocugun aile ici iligkilerine iyi geldigini belirtmislerdir.

“Biz daha cok birbirimize baglandik bence. Yani Enes i¢in o da ben de daha ¢ok
baglandik.” (Katilimc1 8)

“Valla bilmiyorum sanki ben kendi esimle konustugum zaman rahatliyorum.
Bazen bdyle oturuyoruz, konusuyoruz Habip uyuduktan sonra. ilerde Habip’in
gelecegine yonelik... Esim eskiden anlayislt degildi simdi daha anlayigh oldu.
Gergekten bana her konuda sag olsun hi¢ boyle sey yapmiyo. En ufak bi kelime
beni kiracak bi sey sdylemiyo. O konuda ¢ok sansli oldugumu biliyorum yani.”

(Katilime 11)

“Esim daha bana baglandi. Ben ¢ocuklar1 biraktiktan sonra var ya daha daha
bana baglandi. Ben gitmeden Hasan’dan dnce esim daha hir¢indi. Ben biraktim
Hasan't esim var ya komple degisti. Bana daha baglandi. Sonra esim var ya simdi
R... der akan sular durur. Hatta ben hastaneden geldim diin kag¢ defa ilac1 sordu.
Esim daha bana diiskiin oldu. Egsim yani ben bu giicli yaptim ben bu ¢ocuklari
kaldirdim. O zannediyo ki kolaydir. Kolay zannediyodu ama simdi bakt1 ki
zorluklari... Inan ki suan annesini, ailesini, her seyini siler yani Hasan i¢in. Yani
esim Hasan’dan once ailesi istlime geliyodu, tehdit ediyodu ailesi beni. Egim
hala sadece seyrediyodu ¢ok zoruma gidiyodu. Hasan olduktan sonra esim ¢ok
degisti. Ben dayanamadim bunlara, Hasan’1 biraktim ona gittim. Zaten siirekli

artyodu R... kurban olurum gel...” (Katilimc1 12)

35



“Yusuf yokken mutsuz oldugumu diisiiniiyorum. Ben aslinda Yusuf'la birlikte
sanki hayatim bagladi. Her seye pozitif bakiyoruz. Daha mutluyuz, daha
eglenceliyiz. Esime bazen diyorum ki Yusuf yokken biz yani hi¢ mutlu
degilmisiz gercekten. Esim de Oyle sOyliiyo bazen konusuyoruz esim de Oyle
sOylilyo. Ayni duygular1 besliyoruz yani esimle. Safiye diyo eskisi gibi
yorulmuyorum diyo. Evde ¢ok giildiiriiyo bizi Yusuf.” (Katilimc1 25)

“Hig¢ kendime ait hayatim yoktu. Esimin hayatin1 da ben yasiyodum. Esim daha
Mira¢ olduktan sonra maddi manevi sikintimi azaltti. Yani her seyi ben
diisiiniiyodum. Kafamda kitle ¢iktiktan sonra esime dedim ki en azindan dedim
maddi sikintin1 bana aksetme. Doktor bana dedi ki tekrarlarsa 6liirsiin. Oliirsiin
bunun agikcast dedim bi o tarafi var m1? Yok, hani kizlar1 dedim gectim dedim
Mirag'a aci. Ondan sonra yani arttk o da sorumlulugu almak zorunda kaldi.

Mecbur kaldi yani.” (Katilimer 15)

Gortsiilen annelerden bir kismi1 Katilimer 15’in belirttigi gibi eslerinin mecbur kaldiklar
icin annelerin zorla destek talep etmesi ile destek olduklarimi aksi halde sorumluluk

almadiklarini ortaya koymuslardir.

Annelerin bazilart 6zel gereksinimli ¢ocuklar1 olduktan sonra esleri ile
iligkilerinin olumsuz etkilendigini, birbirlerine zaman ayirma firsatlar1 kalmadigini, 6zel
gereksinim ile ilgili birbirlerini sucladiklarini, eslerinden destek gormediklerini

belirtmislerdir.

“Esim de dedi ki bunun yiiziinden dedi o zamanlarda. Beni suc¢ladi. Onu da
doldurmuslar ama esimi de doldurmuslar. Iste ben yapmisim giiya. Iste o

zamanki kafas1 ya cahil iste bozuldu hep aramiz.” (Katilimei 2)

“Evliligimizi devam ettirmeye karar verdik. Sonug olarak herkesin hatalar1 olur
dedik. Zaten sonra bi y1l sonra da Duru'nun rahatsizlig1 ¢ikinca degil gegmisteki

hatalarimiza bakmaya birbirimize bakmaya zaman bile ayiramadik.” (Katilimci 5)

“Olumsuz tabii ki. Sinirlerim bozuldu, sinirlerim yiprandi. Yani hi¢ kimseyle...
Cocuklarimla, esimle... Esimin yiiziinden. Egimi siirekli su¢luyodum. O istedi ya
dogsun diye. Hala daha hala bile sdyliiyorum senin yiiziinden aldirmadin diye.
Mesela o kadar inan¢li oldugum halde onun da giinahina girdik diyorum. Bana bi

sey olsa ortada kalacak diyorum. Ya biraz mesela esim Mira¢ dogduktan sonra
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biraz sorumluluk aldi. Mecbur kald1 yani ¢aresiz kaldi. Yani biz bunu dyle kendisi
de yapmadi hani ben onunla kavga ettim. Hani bunda artik benimle gelmek

zorundasin. Ben bununla bas edemiyorum.” (Katilimc1 15)

“Tabii ¢cocuga daha ¢ok diistiik. Biraz birbirimizi unuttuk, unutmadik degil de ama
Oyle seyimiz yok yani ¢ok siikiir ¢cok ilgilenemesek de birbirimizle idare etmeye

calistyoruz.” (Katilimci 24)

Baz1 esler 6zel gereksinim durumunu kabullenmedikleri icin, bazilari siireg
icerisinde miidahale noktasinda fikir ayriliklarina diistiikleri i¢in, bazilar1 siireg igerisinde
yalnizlagtiklar1 ve sorumlulugun tamamini iistlenmek durumunda kaldiklari i¢in zamanla
eslerine ihtiya¢ duymamaya basladiklarini ve iliskilerinin olumsuz etkilendigini ortaya

koymuslardir.

“Sana nasil anlatiyim hocam bi de aile sorunlar1 gercekten hocam aile ¢ok
onemli bunu hi¢cbi zaman unutmayin. Senin kocan, esin arkanda durmazsa
hocam diinya senin olsa bostur. O hi¢gbi zaman benim arkamda durmadi. Hocam
ben artik kendimi gelistirdim artik ben her seyime giliveniyom. Benim ona
ithtiyacim artik neyine var ki? Simdi hocam bana diinyay1 getirse benim i¢in artik
bostur biliyo musun hocam? Yemin olsun benim en biiyiik kahrim. Hocam adam
cok ilgisiz. Yani o ylizden hocam bogver sen o hayata girme sasirirsin. Ya hocam
nasil sana soyliyim... Simdi bi baba, aksama kadar kar1 ¢ocuk gider gezer gezer
hani demez ki bu ¢gocugum nasil hasta mi1 iyi mi? Adam kariy1 bilmiyo, kariyla
ilgilenmiyo. Simdi iy1 olsan bana ne olmasan... Hocam bostur o bana artik.
Hocam ama ¢ok ¢ektim. Dayak yemedim asla dayak... Ama o sey dayaktan beter.
[nanmazsin var ya o sey dayaktan beter. Oyle sana sdyliyim zuliimler... Vallaha

ben sana sabaha kadar anlatsam sabaha kadar bitmez.” (Katilime1 1)

“Hep olumsuz yonde etkilendi. Kendi ¢abamla... Esim kesinlikle destek olmadi
¢linkii kabullenmedi. Hi¢ anlasamiyoruz Emir konusunda. Emir’in hasta olmasini
kabullenmedi, hala da kabullenmiyor. 10 yasinda cocugum babasi hala
kabullenmiyor. Bu yasina geldi ben hep dedim ki ila¢ kullanalim daha iyi olur.
Hayir dedi ben ila¢g kullanmam dedi. Sanki ila¢ onu 6ldiircekmis gibi davraniyo.
Kabullenmiyo, ben de gizliden gotiirdiim ilag baglattirdim. Simdi 6grendi uyku
diizeni falan diizeldi ya bi sey demiyo. Yani Emir’in etkisi sdyle oldu... Bana

yardimci olmadi, Emir’i kinadi, Emir’i kabullenmedi. Biz o yilizden hep tartistik
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yani. Emir’i kabullenceksin diyorum o senin evladin. Bunda asla beni suglayamaz.
Allah’tan geldi suglayamaz arastirsin. Tamam, stresli bi hamileligim gecti o da
onlar yliziinden oldu. Hani anne baba bir olacak ki ¢ocuga bi sey verebilmek i¢in.
E ben bu sefer miicadele ediyorum ediyorum ediyorum. Bu sefer geliyo bozuyo
ben ¢ildirtyorum hocam. Sizde de dyle mi bilmiyorum hani 6dev yaptiriyosunuz
anne altyo yirttyo. Naparsiniz? Cilinkii burada emek var. O da dyle iste. Ben

diyorum bozacaksan karisma.” (Katilimci 7)

Bu ¢alismada goriisiilen annelerden bazilari esleri ile iliskilerinin iyi olmadigini,
bosanma noktasina geldiklerini ancak ozel gereksinimli g¢ocugu ile bir yere
siginamayacagini, tek bagina hayatini idame ettiremeyecegini diislindiigli i¢in esi ile

yasamaya devam ettigini belirtmistir.

“Bi de hocam su var. Ben babamla biiylidiim. Ben kizzimin da babasiyla
bliylimesini istedim. O ylizden her seye g6z yumduk bosanmiyorum.” (Katilimct

5)

“Yani baktim arttk olmuyo hocam, olmuyo. Bak aileme gitsem Emir’le
gidemicem. Emir’le bi yere sigamazsin hocam. Dogru degil mi hocam? Herkes
kendi evinde rahat Emir ¢ilinkii duran bi ¢cocuk degil. Onla bi yere gidemezsin,
aileye de gidemezsin sokakta da kalamazsin hocam bu sefer mecburiyetten o evde
kalmak zorunda kaliyosunuz. Bu sefer noluyo takmamaya basliyosunuz artik onu.
Ciinkii 6yle yapmak zorundasiniz yoksa olan size olur. Bazen tartistigimizda bile
diyorum sen gideceksin ben degil. Ciinkii ben bu ¢ocuklarla hi¢bi yere gidemem

nereye gidiyim hocam? Emir’le nereye gidiyim ben?”” (Katilimc1 7)

Literatiirde bulunan arastirmalarda engelli cocuga sahip ailelerde Igmeli vd. nin (2008:
26) de ortaya koydugu gibi; esin evi terk etme durumuna, bosanmaya, intihara ve ¢esitli
bagimliliklara siklikla rastlanmaktadir. Bu ¢aligmada da iki anne 6zel gereksinimli
cocugun tanisinin konulmasi ile babanin onlari terk ettigini, ¢ocugu ile yalniz yasamaya

basladigini belirtmistir.

“Esim bi senedir bizi terk etti. Ee hi¢ arayip sormuyo. Yani oyle kalakalmisim

Yigit’le birlikte yalniz bagimiza.” (Katilimer 23)
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4.2.2. Engelli Cocuk ve Baba

Gortisililen annenlerden elde edilen bilgilere gore esler arasindaki olumsuzluklar
olmasma ragmen engelli ¢ocuk ve baba arasindaki iletisimin daha olumlu oldugu

gozlemlenmistir.

“Benim esim de tam tersidir. Cocuklar1 seviyo, ¢ok sey yapiyo... Yemin ederim
Arda nasil onu seviyo, nasil opliyo. Ama Allah var o da ¢ok sey yani... Hig¢
Arda’ya sey yapmaz. ilgilenir, nasil ilgilenir? Ne kadar da olsa mesela giindiiz
evde. Yarim saat de olsa, bi saat de olsa sey yapiyo. Gidiyo mesela parka
gotiiriiyo. Kendisi yemez dyle bi insandir. Hani kendisi yemez ¢ocuklara yedirir.”

(Katilimer 1)
“Cok 1yi yani baba geldigi zaman ben biterim baba baslar.” (Katilimc1 5)

“Cok giizel, baba da ayn1 zamanda bi egitici gibi davraniyo. Meslegi sey degil
ama babanin yonlendiriyo. Zekasini hep algisini kullandirmaya calisacak seyler
yapiyo ama baba calistig1 icin gece calisiyo, giindiiz ¢alisiyo, vardiyasi degisiyo

o sey olmuyo yani... Yeterli olmuyo.” (Katilimci 13)

Olumlu iligkilerin aksine annelerin ortaya koydugu bilgiye gore bazi ailelerde 6zel
gereksinimli ¢ocuk ile babanin anlagamadigi, babanin yeterince ilgilenmedigi veya siireci
kabullenmedigi bazi noktalarda fiziksel siddete kadar ilerledigi bunun da iliskilerine

yansidig belirtilmistir.

“Hani boyle ilgileneyim, oynayaymm, sey yapayim yok bizde. Iste bi
rahatsizlandig1 zaman falan filan iste... Ama yine yani ilacini1 verdin mi, atesini

Olctlin mii, soyle yap boyle yap... Kendisi yapmaz.” (Katilimci 4)

“Hig 1yi degil hocam. Babasiz durmuyo ama onunla da yapamiyo. Baba, Emir
neden bana vuruyo diyo karsilik veriyo. Nasil diyim hocam... Mesela Emir ona
vuruyo ya dur demiyo etme demiyo Oniinde duruyo bi bakiyorum o da kendini
kaybetmis ona vuruyo. Neden yapiyosun diyorum. Diyo ki o niye bana vuruyo.

Anlayamiyo iste. Ben miidahale ederim, hep ben aradayim.” (Katilimc1 7)

4.2.3. Engelli Cocuk ve Kardesi

Gortisiilen annelerden elde edilen verilere gore literatiirde de belirtildigi gibi aile

icinde engelli bir bireyin olmasi anne, baba ile birlikte kardesleri de etkilemektedir.
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Literatiirde bulunan diger ¢alismalar gibi Igmeli vd. nin (2008: 26) belirttigi gibi; engelli
bir ¢cocuk yasitlarina goére daha fazla ilgi ve zaman istemektedir. Annelerin ilgisinin
engelli ¢ocuga kaymasi durumunda ailede bulunan diger cocuklar ve es ihmal
edilmektedir. Bu calismada da benzer sekilde bazi ailelerde anneler tiim zaman ve
enerjisini engelli cocuguna ayirdigi icin diger kardese zamani kalmadigini, diger kardesin
0zel gereksinimli kardesinin egitim gordiigii ortamlarda siire¢ icerisinde zor kosullarda
ve daha az ilgiyle biiyilidiigiinii ortaya koymuslardir. Goriisiilen anneler tarafindan
kardeslerin bu durumdan sikayet¢i oldugu, ilgi gérmek i¢in kardesi gibi engelli olmak
istedigi, ¢ocugun anne ile zaman gecirememesinin sonucunda da anne ve g¢ocuk

arasindaki bagin zedelendigi belirtilmistir.

“Cilinkii ben ¢ok hala da diyorum ya gergekten o ¢ocuga dogru diizgilin annelik
yapmadim. O c¢ocuk hep ordan burdan biiyiidii biliyo musun? Ya aslinda beni de
cok seviyo da sey yapamiyo. Bu ¢ocuk bi ben de kaldi, bi dede bakti, bi babaanne
bakti, bi baba bakti, bi yeri geldi hala bakti. Cocuk hep seylerin arasinda kald.
Anladin m1 ben simdi niye dedim o ylizden getiren ¢cocuga da yazik olur. Simdi
cocuk napiyo, yanastyo ediyoruz ben ne kadar da sevsem yine o akli kalmis. Ne
diyo biliyo musun? E benim dedem zaten benim sey bakti dedem bakt1 bana diyo.
Sen diyo benimle ilgilenmiyosun ki diyo sen hep Arda’yla ilgileniyosun. Aslinda
cok seviyom ¢ocuklarimi ben gercekten ama bi tane Arda’nin sevgisi benim i¢in

bagka oluyo.” (Katilimci 1)

“Emir’le daha ¢ok ilgileniyorum. Kizimin kirk: ¢ikti, okula basladik hocam. Hig
evde kalmadik. O kiz dyle okulda biiylidii yani. Hatta kizim iiziiliiyor. Bir giin
olsun sinemaya gelmedin benle, bir giin olsun okuldan almaya gelmedin beni...”

(Katilime1 7)

“Ablam niye boyle oldu diyo. Niye vuruyo bana diyo. Oyle bazen konusuyoruz
arada. Bazen kiskaniyo keske ben de boyle olsaydim... Sonra beni aglatiyosun
bak dedim. Bak ablan yiyemiyo i¢emiyo kendi basina vermezsem ag kaliyo. Ya
ben kiiciik kizla bile ilgilenemiyorum mesela. Onun dersleri oluyo seyi oluyo.
Bazen kiskaniyo sen beni sevmiyosun yapiyo boyle kii¢lik kiz. Ablamla daha ¢ok

ilgileniyosun diyo.” (Katilimci1 9)

“Diyorum kardesin 6zel diyorum, anlayish ol falan yani arada kaliyorum. Yani

ben Habip'i daha yani, diger ¢ocuklarimla dogru diizglin ne okullariyla ne
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seyleriyle ilgilenemiyorum dogru sdylemek gerekirse. Okula geliyorum, onunla
gidiyorum haftanin 3 giinii de 6zel egitim var. Ozel egitime gotiiriiyorum, eve
geliyorum. E kiz o bi yandan anne sen bizimle ilgilenmiyosun anne. Onlar da
bekliyolar tabii. Biiyiik oglan biraz daha farkinda oldugu i¢in 15 yasinda sey
yapmiyo yani anlayis gosteriyo. Bazen boyle kardesi sinir krizi falan gegirdiginde
geliyo, bana sariliyo. Anne diyo iyilesecek, beni teselli etmeye ¢alisiyo. Sag olsun
anlayisli da bi cocuk ama ki1z da ben ¢ok zorlaniyorum. Yasit1 oldugu i¢in sen beni
sevmiyosun, sen onu seviyosun, slrekli onunlasin, sen benim okuluma
gelmiyosun, siirekli onunla okula gidiyosun. Arada kaliyorum yani...” (Katilimci

1)

“Simdi ben geldigimde evde 12 yasinda kizimi birakiyorum. Bu depremlerden
dolay1 da daha bi endiseli oluyorum. Kiz evde su an aklim onda. Birisi kapiy1
calar. Sonugta o da kii¢lik yani. Hatta 1-2 sefer sosyal hizmetlerden gelmisler. Biz
okuldayken gelmislerdi. Niye kiz evde tek basma? Ben ne yapayim kiz buraya
gelmek istemiyo, 6devleri oluyo. Ben gidinceye kadar kiz 6devlerini falan yapiyo.
Konustuk boyle durumu anlattim. Allah razi olsun anlayishi davrandilar, yapacak

bi seyim yok yani.” (Katilime 11)

“Mesela diyo niye onu daha ¢ok seviyosun? Hep onunla ilgileniyosun. Biri 9
yasinda biri 11 yasinda. Biraz zaten yeterince ilgi vermedigimi diigiiniiyorum.
Biraz sugluluk hissediyorum ama anlatmaya da calistyorum boyle boyle diye.

Biiyiik oglum anliyo da kii¢iigii...” (Katilimci 26)

Anneler diger ¢ocuklarina zaman ve enerji ayiramadiklarin belirtirken toplum i¢inde
“bir gocuk daha dogur, kardesi olsun yalniz kalmasin™ baskis1 yasadiklarini ancak yeni
bir ¢cocuk daha diinyaya getirmenin sorumlulugunu iistlenemeyecek kadar yorgun ve

zamansiz olduklarin belirtmisglerdir.

“O ylizden bazen diyolar ki iste sen daha gencgsin ¢ocuk... Yok, yapmam dedim
clinkli ben Allah’tan korkuyorum o masuma giinah dedim. O ¢ocuga yazik olur.
Hocam yazik olur. O ¢ocuk nolacak biliyon mu hocam? Cocuk ya aglamaktan
catlar, ya bakimsizliktan mahvolur. Yazik degil mi o ¢ocugu o kadar siiriiteyim
arkamda. Benim artik hayatim, bebegim, her sey Arda. Yeter benim bi tane seyim
var dalim var artik. O yiizden hocam sey yapmak istemiyorum simdilik o

sorumlulugu vermek istemiyorum.” (Katilimci 1)
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“Bana da hep derler Yusuf’a kardes artik yap yap yap. Yapmadim, 7 yildir
yapmiyorum, yapmicam. Yusuf ne zaman benden kopar, ben ne zaman Yusuf’tan

koparim o zaman yani.” (Katilimci 24)

Ozel gereksinimli bir cocuga kardes olmanin yansimalarina bakildiginda annenin
diger ¢ocuguna sorumluluk yiiklemek istememesine ragmen engelli bir bireyin kardesiyle

oynamanin akran egitimi noktasinda énemli oldugu gézlemlenmistir.

“Hocam Baris kii¢iik ben kiyamiyorum. Daha 6 bitti 7°ye basladi. Ben de diyorum
ki simdi o sorumlulugu o kadar almasin. Ben iyiyim ¢ok siikiir babas1 da 1yi ¢ok
stikiir. Daha genciz dedim o sorumluluk almasin kiyamiyorum ona. Onun
sayesinde bak onun sayesinde her tiirlii seyi 6grendi. Abi gel annem diyo yatak
tastyalim, gel yemek yiyelim, abi... Ben olmasam abinin pesinde kosuyo.”

(Katilimer 1)

Gortigiilen annelerden elde edilen verilere gore engelli bir kardes, diger
kardeslerin tizerinde bir sorumluluk olugmasina, kardeslerin kendi geleceklerini de 6zel

gereksinimli kardesini de diisiinerek planlamasina neden olmustur.

“Diyo anne evlensem de ilk basta ben konusacam diyecem ki iste sartli gidecem
diyo. Yani benim boyle bi kardesim var, ben kardesimi hi¢gbi yere birakmam
kabul ediyosan olalim diyecem diyo. Zaten ben evden alt1 ay gittigim zaman da

o bakmisti. Kardesi bakmist1.” (Katilimci 12)

“Belki kiz olduklar1 i¢in bilmiyorum yani kendileri dogurmus gibi sahip
cikiyolar. Mesela kiiciiktii kiiciik kizim ben onun i¢in okicam anne diyodu. Sirf
ona bakmak i¢in okicam. Mesela biiyiik kizzm anne ben yurt disinda Kanada'ya
gidicem engelli ¢ocuklarin haklar1 daha ¢ok orada yasicam sirf Mirag igin.
Mirag't gotiireyim benimle yasasin anne. Oyle iste ¢ocuklar sahipleniyolar.”

(Katilimer 15)

4.3. ENGELLI COCUGUN AILENIN EKONOMIK DURUMUNA ETKiSi

Tablo 3. Ailelerin Ekonomik Durumu ile lgili Baz1 Bilgiler
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Evde Bakim

Katihimer Ayhk Maasindan Devletin Sundugu Diger Evin Kira/Ev
Ortalama ¥ Imkanlardan Yararlanma Sahibi Olma
Numarasi . Yararlanma
Gelir Durumu Durumu
Durumu
12.000 TL Yararlaniyor Kismen Yararlaniyor Kira
8.506 TL
2 (asgari Yararlaniyor Kismen Yararlaniyor Kira
iicret)
10.000 TL Yararlaniyor Yararlaniyor Ev Sahibi
n 20.000 TL Yararlanmiyor Yararlanmiyor Ev Sahibi
15.000 TL Yararlaniyor Kismen Yararlaniyor Kira
| 14000TL Yararlantyor Ev Sahibi
8.506 TL
7 (asgari Yararlaniyor Yararlanmiyor Ev Sahibi
iicret)
8.506 TL
(asgari Yararlanmiyor Yararlanmiyor Ev Sahibi
ticret)
8.506 TL
(asgari Yararlaniyor Yararlanmiyor Kira
icret)
10.000 TL Yararlaniyor Kismen Yararlaniyor Ev Sahibi
10.000 TL Yararlaniyor Yararlanmiyor Ev Sahibi
- Yararlaniyor Yararlaniyor Kira
10.000 TL Yararlanmiyor Kismen Yararlaniyor Kira
8.506 TL
14 (asgari Yararlaniyor Yararlanmiyor Kira
iicret)
18.000 TL Yararlaniyor Yararlanmiyor Kira
- Yararlaniyor Kismen Yararlantyor Ev Sahibi
8.506 TL
18 (asgari Yararlaniyor Yararlanmiyor Kira
iicret)
9.500 TL Yararlanmiyor Yararlanmiyor Ev Sahibi
10.000 TL Yararlaniyor Yararlanmiyor Kira
Diizenli .
Geliri Yok Yararlaniyor Yararlanmiyor Kira
Geliri Yok Yararlaniyor Yararlanmiyor Ev Sahibi
10.000 TL Yararlaniyor Yararlanmiyor Kira
8.506 TL
(asgari Yararlaniyor Yararlanmiyor Kira
ucret)
8.506 TL
(asgari Yararlaniyor Kismen Yararlaniyor Kira
iicret)

Goristilen annelerin tamamina yakini ekonomik olarak zorlandigini belirtmistir.
Annelerin hepsi yakin ¢evreden (akraba, komsu) maddi destek almadigini belirtirken bir

kism1 evde bakim maas1 almaktadir. Bunun disinda annelerin bir kism1 diger imkanlar
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baglaminda faturalara yardim, iicretsiz otobiis karti, belediye tarafindan maddi yardim,
Engelliler Sarayi’nda ders ve kurs gibi imkanlardan faydalandiklarini da belirtmislerdir.
Ozel gereksinimli bir ¢ocuga sahip olmay1 bazi aileler ekonomik vyiik olarak

gormemektedirler.

“Ondan 6nce de hani el isi yapip satip aliyoduk. Hani devletin verdigi disinda.
Ondan oOnce de bizi etkilemiyodu yani. Maasin1 almadan 6nce de Zehra'nin
seyleri etkilenmiyodu kisacasi. Zorlaniyoduk 6nceden hatta bereketiyle geldi

diyelim Zehra i¢in. Hig, gercekten yani...” (Katilime1 26)

Bazi ailelerde 6zel gereksinimli bir ¢cocugun olmasi; tedavi siirecinin, ilaglarin,
tedavi icin kullanilan aletlerin maliyetlerinin yiiksek olmasi nedeniyle ekonomik olarak

aileye yiik oldugu belirtilmistir.

“O dogduktan sonra ¢ok seylerden ¢iktik, ¢ok bor¢ bataklardan ¢iktik yani.
Dogdugu zaman hastanelere gide gele gide gele borca saplandik. Ondan sonra
haciz geldi esimin maasma. Oyle mdyle ¢ikamadik. Cok seylik cektik yani. O
yiizden dedim ya biraz tutumluyum diye. Oyle ¢ok fazla liikkse seye gitmedim
hi¢.” (Katilimei 2)

“Blitgemizi biz bayagi ona ayiriyoruz. Ciinkii biz 6zelde de ona seyler de
aldirtyoruz duyu biitiinleme falan onlara da gotiiriiyoruz. Hatta daha gotiirmek
istedigim c¢ok seyler var da ¢ok ¢ok pahalilar. Yani bizi ¢ok zorluyo. Bazen
gercekten cok zorluyo. Bu c¢ocuga yedireceksin igireceksin. Zaten disarida
yemekler ¢ok pahali biliyosunuzdur. Ama yine de elimizden geleni yapmaya

calistyoruz biz de.” (Katilime1 5)

“Maddi durumumdan dolay1 ben 6zele gidemiyorum. Bi tane o zaman EEG
filmini Ben 500 liraya 6zel bi hastanede c¢ektim. Ciinkii artik beklemek
istemiyodum yani. Inan ki esim o zaman gidip bor¢ almisti. Hani nolursun
cocuga bi bakalim yani. Ben dyle hani ilgisiz de bi anne degilim ama elimden

gelen seyler imkanlar belli.” (Katilimer 11)

Bazi ailelerde ise oOzel gereksinimli g¢ocugun temel ihtiyaclarinin diger
cocuklardan daha farkli ve fazla maliyetli olmasi, saglik sorunlar1 nedeniyle 6zel diyet

uygulanmasi, tuvalet egitiminin olmayis1 nedeni ile bez kullanimi aileye ekonomik olarak
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yiik olmaktadir. Birka¢ anne bez i¢in devletten yardim yapildigint ancak yardimin yeterli

olmadigini diisiindiigiinii belirtmistir.

“Para yetistiremiyoruz bezlerine inan ki. Onceden raporla veriyodu simdi devlet
190 milyon 6diiyo. 230 milyon 300 milyon bi bez. Biz iistiine koyuyoz anca dyle
alabiliyoz.” (Katilimc1 10)

“Bes mi alt1 seneden sonra bakici maasi oldu. Bodrum katta oturuyodum, iistteki
kadinin dirdirii dinliyodum, ¢ok kotii davraniyolardir engelli ¢ocuk var diye
yine de idare ediyodum kiras1 az diye. Artirdigim o paray1 alip 6zel egitime
veriyodum. Yemin ederim bazen oluyodu ki pazar param da yoktu. O kadar sey
cektim diyodum ki Rabbim bize vermis ne kadar gotiirebildimse, nereye kadar
gotiirebildimse... Inan ki ben bi giin pazara gittim ki bes milyon cebimde...
Dedim ne alacam bu paraya? Iki tane maydanoz aldim eve dondiim. Yani o
derece diistiim Hasan’in durumu bdyle, hep ona harcamak gerekiyo, normal

cocuk gibi yemiyo giymiyo diye.” (Katilime1 12)

“Valla su an ben bi tek bez alabiliyorum. Bagka bi sey alamiyorum. Bakim parasi
da alamiyorum ben. Ya mesela cocugumu hani daha fazla gezdirebilsem, onu daha
cok disar1 ¢ikartabilsem. Mesela araba ¢ok seviyo arabayla gezmeyi. Yani bunlar

olabilse yok yani.” (Katilimci 13)

“Yani mesela Yusuf her seyi yemez. Belirli seyleri vardir. Onlarin digina
¢ikamayiz. Onlarin da parasi belli tabii. Oyle olunca yiik gibi oluyo onlar bize.”

(Katilimer 24)

4.3.1. Annelerin Engelli Ailelerine Sunulan Hizmetler Hakkinda Goriisleri

Ailelerin bazilar1 ekonomik bakim yiikiinii devletin vermis oldugu evde bakim
maast ile karsiladiklarini belirtirken bazi aileler evde bakim maasinin verilmemis veya
gec verilmis olmasindan, maagin baglanma siirecinin zorlugundan ve engeli olan herkese
verilmeyisinden yakinmislardir. Annelere gore temel ihtiyaglarini karsilamak noktasinda
dahi zorlanan ailelere bakim maas1 verilmemesi veya verilen bakim maasinin sadece
temel ihtiyaglarina yetiyor olmasi sorun olmaktadir. Goriisiilen anneler; 6zel gereksinimli
cocuklarin temel ihtiyaglari disinda egitim, tedavi vb. masraflarinin ailelerin
karsilayamayacagi diizeyde fazla oldugunu ve devletin saglamis oldugu imkanlarin 6zel

gereksinimli ¢ocuklar i¢in yetersiz kaldigini ortaya koymuslardir.
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“Ben kaynanamlarin ordan ilk ayrildifim zaman hocam televizyonum bile
koltugum bile yoktu. Geldiler baktilar bana hi¢bi sey vermediler. Neden SSK’l1
oldugu i¢in hocam. Yok, hocam ben bi sey almiyom valla. Hocam hi¢ yeterli
degil. Ciinkii bak eger yeterli olsaydi ben ¢ocugumu seye verirdim hani fazladan
bi ders aldirirdim ya da spora gotiiriirdiim. Ciinkii benim ¢ocugum gergekten
hani... Allah razi1 olsun devletimiz bak okul veriyo bize, 6zel egitim veriyo,
servis veriyo. Allah razi olsun devletimizi basimizdan eksik etmesin ama yine
cok eksiklerimiz oluyo. Bizim otizm c¢ocuklarimiz ger¢ekten ¢ok zor.”

(Katilimer 1)

“Biz Botan i¢in herhangi bi yardim almiyoruz devletten. Biz Botan't her nereye
gotiirdiiysek hep maddi olarak kendimiz karsiladik. Su an mesela ylizmeye
gotiirliyorum ben 12 dersine 3 bin lira verdim. Ondan sonra tekrar bi 6 aylik bi
siirece koyacagiz iste spor egitimi ile ilgili ylizmesi var, basketi var 45 bin diyolar.
Yani ben Botan't ¢ok gétiirdiim bu tiir yerlere hep maddi olarak bizim cebimizden
cikti. Clinkii sey yani buralar yetersiz kaliyo. Okul yetersiz kaliyo onun igin.
Yetersiz gelince de hani ¢ocugun yast ilerliyo. Yas ilerledikge bazi seyler daha da
zorlagmaya basliyo. Devlet bazilarina bakim parasi veriyo. Onu da verirken de
ne kadar ¢ok incelemeler gegiriyo. Yok, ailede biri sigortali olmicak da yok
sOyle olmicak da... Siz buna eger rapor verdiyseniz o zaman bunun
sigortalisiymis yok zenginiymis fakiriymis olmamasi gerekiyo. Hepsine belirli
bi maas verirsiniz ve bu maast da sey diisiiniirsiiniiz yani ¢ocuk biitiin
gereksinimlerini ben zaten karsiliyorum, ekstra nedir iste 6zel bi seyler olur
diyelim ilacina veriyosun ondan sonra diyelim kilik kiyafetine veriyosun bazi
cocuklarda 6zel beslenmesi gerekiyo diyetleri oluyo onlarda ¢ok kiilfetli oluyo.

En azindan ona harcar.” (Katilimci 4)

“Mesela devlette sigortalt olmicak, asgari iicretin bilmem kag¢i olmicak yani
acliktan oGleceksin o sana yardim edecek. Zaten onun sana yardim ettigi...
Acliktan 6ldiiglinde onun yardim ettigini sen onu ona kaldirip veremezsin ki.
Binlerce veremeyen insan var. Evini gecindirmek zorunda kaliyo zaten onun
iistliinde olsa o liikkse giriyo. Kendi aylifiyla veya sana gelen gelirle evin var diger
cocuklarin da var diger ¢ocuklarini da gecindireceksin. Mesela dil terapisi olmus

700'e var 800'e var en ucuzu 500-400. Bir seans 40 dakikasi. Yani mesela bunun
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duyu algist var. Bunlara mesela gétiirmesi gerekiyo ¢ocugun egitimi i¢in. Yani

ne yapacak?” (Katilimci 15)

“Sadece bakim parasi. Yeterli degil tabii ki de yani. Cocuga simdi dort dortliik
hayat sunuyorum dersem yalan olur. Ancak temel seylerini yani. Temel
ihtiyaclarini karsilayabiliyorum yani. Oyle dzel her seyini alip yedirebiliyorum

dersem yalan olur. Yok...”(Katilimc1 18)

“Hocam sade Yigit’in seyiyle geciniyorum, Yigit’in aldig1 maasla ge¢iniyorum.
Yetmiyo tabi ki, az ¢iinkii verilen Yigit’in ihtiyaclarina gére ama esim terk edince

mecbur.” (Katilimei1 23)

Gortstilen annelerin bir kismi1 devletin sundugu evde bakim maasu, fizik tedavi ve
rehabilitasyon, servis gibi imkéanlarin yeterli oldugunu diisiindiigiinii, ¢ocuklarinin
sorumlulugunun kendilerinde oldugunu ve devletin bakim zorunlulugu olmadigini

diisiindiiklerini belirtmislerdir.

“Inan ki 0 bakim paras1 da olmasa zaten esimin maas1 bize bile yetmiyo. Bakim
parasi olmasa ben hayatta ¢ocuga istedigimi alamam, bayagi bi problem yasarim

o konuda.” (Katilimci 11)

“Bu bakic1 maasi insan1 rahatlattiriyo sana bi sey sdyliyim mi? Bi tarafi karsiliyo
yani. Onun ihtiyaclarin1 karsiliyosun valla bu devletten Allah razi olsun. Bu
bakic1 maag1 gercekten bu ¢ocuklara haktir miistahaktir. Bunlar parayla mutlu
olur. Gergekten parayla mutlu oluyolar ha. Zaten 6niine gelen her seyi yemiyolar
bunlar. Bak bizim pazartesi aksami oldu mu 200 milyon 300 milyon onun
meyvesi 1virt zivirl. Bi de sey kaliteli sey giydiriyodum boyle pis seyler falan
giydirmem, hi¢ giydirmem c¢ocuguma. Ben bi de sey aliyorum kaymakamlik
aliyorum. Otobiis kart1 var onu da aliyorum. Valla sana bi sey sdyliyim mi yeterli
mi? Aslinda yeterlidir annelerin sigortalarini yapsalar ¢ok iyi olur. (Katilime1

12)

“Allah raz1 olsun devlet mecbur degil, ben dyle diisiinliyorum. Yetmeye bakarsan
yetmez. Bu devirde yetmez. Bazen komsudan imece usulii mont verip
kullandigimi bile bilirim. O ylizden devlet sOyle yapsin bdyle yapsin

bekleyemezsin. O benim ¢ocugum. Kendi ¢abamla bi sey yapmaya calistyorum.
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Buraya bile gelmeleri bizi okula getirmeleri, servise bindirmeleri, §gretmen

sunmalar1 ben buna mecbur gérmiiyorum. Bu benim ¢ocugum.” (Katilimer 14)

Goriisiilen annelerden elde edilen verilere gére annelerin bir kismi evde bakim
maas1 disinda Istanbul Biiyiiksehir Belediyesi’nin engelli hizmetlerinden de
faydalanmaktadir. Annelerin bir kismi Bagcilar Belediyesi Engelliler Sarayi’nin
faaliyetlerinden bahsetmis, psikolojik ve sosyal anlamda kurumun annelere iyi geldigine

deginirken ayn1 zamanda ¢ocuklarinin orada aldig1 egitimlerden de s6z etmiglerdir.

“Sadece Engelliler Sarayi'ndan o kurum kurulustan destek aliyorum. Mirag ii¢
yasindan beridir oradan destek aliyorum. Dil terapisinden aldim. Duyu algidan
aldim. O zaman giindiiz kresi vardi ondan aldim. Yani ergoterapi vardi
gidemedik iptal ettiler ama oyun terapisinden aldim. Psikologundan destek
aldim. Yani psikologun destegi, oranin destegi olmasaydi ben bu kadar {icretle
gidemezdim. Gerek Mirag't aldilar gerek beni aldilar. Mesela oyun terapisine
Mirag't aldilar seye de beni aldilar. Yani o sekilde yoksa... Orasi ¢ok iyi oldu o
konuda.” (Katilimc1 15)

4.4. ANNELERIN KURUM/KURULUSLAR ILE ILGILi BiLGi VE KATILIM
DURUMU

Goriisiilen annelerden sadece bir tanesi kurum/kurulus baglaminda bir kuruma
bagli oldugunu belirtmis ancak sadece bilgi aldigin1 ve aldig: bilgilerin kendisi i¢in

faydali oldugunu, aktif olarak katilamadigini ortaya koymustur.

“Spina bifida merkezimiz var bizim. Siirekli bi seyler diizenliyolar ama olmuyo
egitimlerden pek katilamiyorum. Bi de genelde Yusuf'tan daha biiyiik ¢cocuklar
ama takip ediyorum siirekli. Neler oluyo, neler yapiyolar? Bilgi aliyorum, bi
seyler 6greniyorum tabii ki. Mesela Marmara Universitesi'nin icinde Spina Bifida
Merkezi kuruldu. Biraz uzak karsida. Ama mesela beyin cerrahisi 6zelde ama bi
stirii sey istiyo. MR istiyo, bi siirii sey istiyo. Ben onlar1 6zelde halledemem. Beni
Marmara Universitesi'ne yolluyo. Spina Bifida Merkezi'ne yolluyo. Orada islerimi
halletmeye ¢alistyorum. Mesela bilmiyodum hepsini o derneklerden 6grendim.”

(Katilimei 25)
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Gortigiilen annelerin bir kismi direkt bir kurum/kurulusa bagli olmadiklarini ancak

sosyal medya tizerinden kurumlar takip ettiklerini belirtmislerdir.

“Bi Down Tiirkiye vardi. Instagramda mi1 gdrmiistiim yalan olmasin oraya bi

iiyeligimiz var sadece sey.” (Katilimci 24)

Annelerin biiylik c¢ogunlugunun 06zel gereksinimli bireyleri destekleyen
kurum/kuruluslar ile ilgili bilgisinin olmadig1 dikkat ¢ekmistir. Annelere yoneltilen “6zel
gereksinimli bireyleri destekleyen kurum/kuruluslarda tyeliginiz var mi1? Varsa bu
kurumlardan nasil yararlaniyorsunuz?”’ sorusuna tamamina yakini sadece “yok” cevabini
vermistir. Annelerin kurum/kuruluslar ile ilgili bilgisinin olmamasmin nedeni olarak
arastirma ve bilgilendirilme eksikligi diisliniilirken annelerden biri durumu su sekilde

Ozetlemistir;

“Higbi seye yok bilmiyorum hocam. Yani hi¢bi yere bagvuru yapmadim, hi¢bi
yere gitmedim. Bilmiyorum. Yani nerde var? Disar1 ¢ikma degil mesele...
Benim hi¢ zamanim yok hocam. Buraya geliyorum, eve gidiyorum, yemek

yaptyorum, kizim geliyo. Hep ayn1 hep ayni...” (Katilimc1 7)

Katilimc1 7’nin ortaya koydugu gibi bircok anne goriisme siireci boyunca siklikla giinliik
yasam pratikleri igerisinde ki yogunlugundan bahsetmis ve bu nedenle sosyal faaliyetler,
serbest zaman etkinlikleri, aile i¢i sosyallesme hatta kendine ait 6zel zamani dahi

olmadigina deginmistir.

4.5. ENGELLI COCUK VE ANNE BAGLILIGI

Zaman konusunda sinirlilik yasayan anneyi anlamak noktasinda anne ve engelli
cocuk arasindaki iletisim o©Onemlidir. Engellilik konusunda daha Once yapilmisg
calismalarda da Igmeli vd. nin (2008: 26) belirttigi gibi; engelli ¢ocuga sahip olmanin
sonuclarindan anneler babalara oranla daha fazla etkilenmektedir. Yapilan g¢alisma
dogrultusunda etkilerin basinda zaman yetersizligi ve yogunlugun fazlalhig:
gbzlemlenmistir. Annenin yogunlugunun fazla olmasinin nedeni olarak bakim yiikiiniin
neredeyse tamamini listlenmesi veya iistlenmek zorunda kalmasi, ¢ocugunun temel
ihtiyaclarmi karsilamak igin siirekli yaninda olmasi gerekliligi disiiniilmektedir.

Goriisiilen annelerden bazilar1 bu durumu su sekilde ifade etmistir;
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“Anne yoksa ¢ocuk yok hocam. Ben bunu ameliyat oldugumda anladim. Net
anladim ama net bi sekilde. Emir okula gelemedi, 6zel egitime gidemedi. Ben

yoksam Emir yok. Artik 6yle yani o kadar net.” (Katilimc1 7)

“Biitiin giin evde... Mesela Enes yemek yemegi cok seviyo, film izlemeyi ¢ok
seviyo ama ben de her an yaninda olucam. Yani mutfaga bile bulasiklar
yikayana kadar 10 defa igeri girip ¢ikiyorum abilerine falan bulasiyo hani.”

(Katilimer 8)

“Biz hep birlikteyiz, hi¢bi giin ayrilmadik ama iyi giiniim hi¢ olmadi. Hig iyi

giiniim olmadi1 benim Esma'yla... (Katilimc1 9)

“Yok, yani bi ara bi donem bi hastalandim. O da evin i¢inde halalari, teyzeleri

yardime1 olarak sey oldular. Hi¢ 6yle uzak kalmadim ¢ok siikiir.” (Katilimci 13)

Annelerin  ¢ocugunun siirekli yaninda olmasindan, kendilerine zaman
ayrramamaktan yakinirken ayn1 zamanda ayr1 kalmak istemedikleri veya ayriyken eksik
hissettikleri gdzlemlenmis; annelerin ifadesiyle 6zel gereksinimli ¢ocuklarina “yapisik

gibi, organim gibi” diizeyinde bagliliklar dikkat ¢ekmistir.

“Yo valla hep beraberiz Ardosla biitiin giin. Hep yanimda... Uzak kaldiginda
hocam bi ¢anta kaybolur ya o sekilde oluyo bana vallahi. Bak normalde derim
ki iif gitsin ya, biraz dinleniyim ya, biktim sizden ya... Benim yalanim yok ay bu
ne ya biktim artik benim ruhum daraldi diyorum, mecbur muyum ben psikolojim
bozuldu diyorum sizin elinizden. Gidiyo hocam var ya bi sey eksik ama diyorum

Allah Allah... Arda'ymis ¢cantam kaybolmus.” (Katilimci 1)

“Cocuk ben dogdu dogali Botan'la gece giindiiz hep yan yana oldugumuz igin
biraz o evden ayrilma, benden ayrilma sey oluyo onu da beni de ¢ok zorluyo.

Imkansiz gibi bi sey yani ayrilmamiz.” (Katilime1 4)

“Esim bazen onu gotiiriiyo disar1 gotiiriiyo. Ben oglumu hep yanimda istiyorum
stirekli. Ben 6zliiyorum onu. Tamam, beni doviiyo sey yapiyo da yani bilmiyorum
icim... Hani 6zel bi ¢ocuk oldugu i¢in ekstradan bilmiyorum Allah tarafindan mi1
annelere oluyo. Yani sanki ben yaninda degilsem esime telefon agiyorum, bi sey
yedirdin mi? Sanki esimin yaninda, esim diyo ki ya ben ona yemek yediriyorum

bak goriintiilii artyo yemek yiyo.” (Katilimer 11)
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“Valla hocam dort bes sene Once alt1 ay ¢ocuklar1 biraktim gittim. Dayanamadim
ailesinin baskilarina, evin haline, hep yogunlugu kafam kaldirmadi. Her yiik
bendeydi, yetisemiyodum higbirinin derdine. Ilk defa uzak kaldim o zaman. O
zaman da var ya bu kadar zor oldugunu tahmin etmezdim. Cok zor bi seydir. Ne
gecem gece ne gilindiizim giindiiz. Sabah aksam daha igne vuruyolar
sakinlestirmek icin. Daha disin. Artik goézlerimi kapatiyodum ben
zannediyorum ¢ocuklarim disardan geliyolar igeri girecekler. Yani en sonunda
dayanamadim kimseden izin almadim kimse beni ilgilendirmez biraktim geldim
cocuklarimin yanina. Hocam biz var ya Hasan’la yapisik gibiyiz sanki. Aslinda
ben sana bi sey sOyliyim mi ben ¢ocugu var ya yani binde bir esim bi yere
gdtiirliyo diyorum nerdesiniz ¢ocuk yok ev bagima yikilacak. Yani inanilmaz var
ya ¢ok eksik hissediyorum bi yerim kopmus gibi o yokken, sevgisi ¢ok fazla...”
(Katilimer 12)

“Ciinkii hep tek yalniz biiyiidi. Hep tekti yani. Bendi sadece bendi. Hep
bdyleydik Yusuf'la. O ylizden ayrilamiyorum iste. Burayla bagladim. Agliyorum
iste. Kiyamiyorum ona ya. Sabah buraya getiriyorum bi saat agliyorum burda ya.
Alisicaz. Burada kalma diye diretmesinler zaten bu sefer ¢cocugu da alir giderim

yani. 7 yildir siirekli el eleyim.” (Katilimci 24)

“Su an esim bazen gezmeye ¢ikariyo kapiya falan. Saniyorum Zehra nerde? Boyle
bakiyorum Zehra nerde? Bdyle bi pargam gibi viicudumdaki yani. Sanki Zehra
benim kolum, bacagim bi organim gibi. Bana etkisi en ¢ok olan organim. Bi kere
annem vefat ettiginde burda birakip gittim onu iki giin. Cok kotii hissettim. Her
an sanki Zehra bi yerden ¢ikt1 sanki bi yere kayboldu gibi artyodum hatta.”
(Katilime1 26)

Goriigiilen annelerin tamamina yakini engelli ¢ocuguyla hi¢ uzak kalmadigini

belirtirken {ic anne mecburiyet halinde giivendigi birine ¢ocugunu biraktigini ve bunun

ona 1yi geldigini, her seyini ¢cocuguna gore planladigi i¢in cocugundan ayri olmanin kisa

bir siire de olsa veya akli hala ¢ocugunda da olsa mutlu, 6zgiir, rahat hissettirdigini

belirtmistir.

“10 giinliigiine gittik ama baktim ki ¢ocuk rahatsiz birakip gelirim iste bi 5 giinde
falan diye. Yani cok sey oluyo hani bi taraftan kendinizi c¢ok 0&zgiir

hissediyosunuz hani oglan yok. Ciinkii biitliin hayatiniz, uykunuz, yemeniz hep
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ona gore programlanmigsiniz yani. Ev isinden, yemeginden, asindan iste hep ona
gore programlandiginiz i¢in oraya gidince bi 6zgiirliik sanki boyle 6zgiirmiigsiin
gibi hani. Iste Botan'n yemegi verilecek, kahvaltis1 verilecek, suna hazirhig,
buna hazirlig1 biraz o yonden insan kendisini 6zgiir hissediyo. Tabi birazda sey
hissediyosun yani biitlin hayatin onla biitlinlestigi icin bi tarafta da bi eksiklik
oluyo yani. Hep diyosun iste Botan acaba kahvaltida ne yapti, suan yatiyodur.

Yani onlarda hep sey geliyo.” (Katilimci 4)

“Mesela en son Bursa'ya gittim geldim. Babaya biraktim. Vallahi ¢ok
mutluydum. Iste o kdpriiyii gecene kadar bi vicdan yaptim koprilyii gegince
gayet mutluydum. Zaten ¢ok yabanci biri degil ki babaya emanet ettim. Ama sey
var simdi Duru'nun ilag saatlerini zaten hep yaziyorum. Dolabin iistliine yazdim
su saatte bu verilicek bu saatte bu miligram. Bi de sonugta ben de bu diinyaya
kazik cakacak degilim ya ben de yarin Obiirsii giin gidicem baba da biraz

sorumluluk alsin.” (Katilimei 5)

“Arada yani hastaneye gidecegim zamanlar. Cok rahat hissediyorum o zamanlar
da valla. Annem oldugu i¢in. Yani insan bi kafa dinlemeye ihtiyaci oluyo tek

basina bazen. lyi geliyo, giivendigim icin... Iyi geliyo bana.” (Katilime1 9)

4.5.1. Engelli Cocuk Annesi ve Serbest Zaman

Laf¢1 vd. ne (2014: 726) gore; aile igerisinde Ozellikle anneler, ¢cocuklarin 6zel
gereksinimleri ile ilgilenirken ayni1 zamanda tehlikeleri bilmeyen engelli ¢ocugunu
kontrol altinda tutmaya calisma, bir diger yandan ailedeki bireylerinin gereksinimlerini
yetismeye calisma ve diizeni devam ettirmeye calisma zorluklariyla karsilagsmaktadir.
Gortisiilen annelerden elde edilen verilere gore annelerin tamamu ev i¢i isler, diger hane
tiyelerin ihtiyaglarini karsilama ¢abasi ve engelli cocugunun bakim yiikii nedeni ile fazla
yogun bir hayat siirdiirmekte, giinliik yasam pratikleri igerisinde bazen kendini yetersiz
hissetmektedir. Ozel gereksinimli cocuga sahip anneler giin igerisinde ¢ocugunun 6zel
gereksinimi nedeni ile “ev, okul, rehabilitasyon, hastane” arasinda kosusturmakta bu
durumda diger hane iiyelerine yetemedigini diisiinmekte; temizlik ve ertesi giiniin
yemegini yapmak gibi ev i¢i islerini genellikle ¢ocuklari uyuduktan sonra gece
yaptiklarin1 ortaya koymuslardir. Bu durumda annelerin birkac¢i disinda ¢ogunun
hayatinda serbest zaman kavramin karsilayacak bir zaman dilimi veya etkinlik olmadig1

gbzlemlenmistir.
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“Ondan sonra hocama sdyliyim sey yaptyom mesela gece ¢cok zaman yatmiyom
mesela o dolaplarin i¢i temizlenicek mutfak olsun. Cok sey yapmiyom hani evle

ugrasityom, temizlikle ugragiyom, ¢ocugumla ugrasiyom.” (Katilimci 1)

“Hi¢ zaman yok hocam. Buraya gelince var sadece. Hi¢ kimse yok hocam
birakabilecegim. Emir dersteyken her seyi halletmeye calistyorum. Market,
pazar yani biitiin her sey. Baska yok. Kendimle ilgili bi sey yapamiyorum.
Mesela bodrum katimda spor aletleri var hocam ama Emir'le gidemiyorum
¢linkii orasi ¢ok soguk. Durmaz orda. Emir'i tek basina asla evde birakip gitmem.
Bu hatay1 yapmam yani. Acaba ben tek mi yagiyorum bunu hocam yoksa biitiin

anneler de boyle mi?” (Katilimc1 7)

“Ben Enes’le fazla ilgilenemiyom gibi geliyo yani ev isi ¢ocuk digerleri derken
ben Enes’le fazla ilgilenemiyorum. Bu sabah mesela onunla kahvalt1 yapmadigim
icin zor oldu. O mesela kendi yiyip kalktl. Yani o bile beni seyapiyo biraz...”
(Katilimer 8)

“En azindan hem seans hem okul olunca daha ¢ok yoruluyo, uyuyo. Zamanim
oluyo ev isine. Hir¢in oldugu zaman hicbi seyle ilgilenemiyorum. Onu
sakinlestirmekle ugrasiyorum. Valla normal ¢ocuk gibi degiller bebek gibiler.
Higbi seyime zaman kalmiyo yani. Biitiin glin onlayim yani. Ne evle ilgileniyorum
ne apar topar yemek yapiyorum mesela. O pesimde geziyo durdugu siirece,
pesimde gezdigi siirece tek tiik yapmaya calistyorum. Yapacak bi sey yok yani.
Bi sey yapmiyorum zaman yok ki. Zaman yok ki bi sey yapamiyorum. Kendime

bile zamanim kalmiyo yani.” (Katilimc1 9)

“O kadar hayallerimiz vardi ama artik hi¢ hayal mayal hi¢bi seye zaman yok. Dort
duvar arasinda, evde sanki hapishane gibi... Hapishanedeyim yani. Hani
bunalmisim ondan yani daraliyorum sikiliyorum. Oyle ki yani ne bi piknik
seyimiz var ne bi sosyal hayatimiz var hi¢ hi¢ sifir yani. Durmuyolar ki ne bi
oturmaya gitsem duruyolar ne bi hi¢ durmuyolar. Yemekle aksama kadar ye,
altlarin al, i yapamiyosun, kendime vakit ayiramiyorum. Bana diyolar sen ¢ok

zayiflamigsin. Evet, kendime vakit ayrramiyorum ki ben.” (Katilimei 10)

“Sonugta bizim 6zel gocuklarimiz var. Oyle zirt pirt telefonda konusan, bdyle
sohbete arkadagina giden insanlar degiliz. Hani bi kahve olsun ¢ay olsun tabi her

insanin oldugu gibi benim de Oyle seylere ihtiyacim var. Kendime 6zel hicbi
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zamanim yok. Yok, gercekten yok. Yani iistimde kiyafetim kalmiyor Habip
durmadigi i¢in. Simdi sunu sdyliyim ben simdi pazara falan gidemiyorum. Anca
gotiirdiigim bi parktir disarda. Gidemiyorum, pazara mazara gidemiyorum.”

(Katilimer 11)

“Hi¢ zaman yok. Hi¢. Ne bi diigline dogru diiriist giderim ne bi taziyeye giderim
ne bi komsuya gidip otururum ben ¢ocuklarimlayim. Ne birinin yaninda boyle
oturup sohbet ederim. Istiyorum bazen, kafa dengim oldu mu istiyorum.

Oturmayi insan 0zliiyo, insan istiyo.” (Katilime1 12)

“Yani bir kere kendi 6zel hayatim yok benim kendime ait. Bagkalar1 i¢in bi sey
diyemem ama benim kendime ait bi 6zel yasantim, 6zel alanim yok. Kendime ait
keyfi yapabilecegim bi sey yok. Zaten anne ona mahkiim olmus o olsa gelire
bakmasalar ya da sey olsa ¢ocuguna mesela egitim verirsin Ogretmen sey
yaparsin ya da mesela ne bileyim sen de bir AVM'ye gétiiriirsiin bi saat birakirsin
oyun parkina her sey iicretli ya da bir dinlenirsin. Bu konu da ger¢ekten dnemli
ve biitlin anneler 6zellikle engelli anneleri zaten kendilerini onlara adiyolar. Ben
yeni dogurdugumda da doktorumuz bana demisti ki senin hayatin yok artik. Ben
anlamamistim o zaman anlamamistim ne demek istiyo. Senin hayatin diye bi sey
yok. Gergekten de benim hayatim diye bi sey yok. Yok, benim hayatim diye bi
sey. Her seyim o (agladi). Her sey o. Diisiiniin kendim hasta olunca bile kendimi
degil onu diisliniiyorum. Yani o ne olacak o ne olacak? Yok, hi¢bir 6zel zamanim
yok. Eger kizlarim mesela bana yalvaririm sey yaparim... Biiyiidiikge Mirag da
biraz zor oluyo. Kiigiikken yine hani bi mevliit olsa bi sey olsa benim i¢in ¢ok
onemli kutsal bi sey oluyodu. Hani bi iki saatligine bi mevliite gitsem ya da ne
bileyim bi nisana falan gidemezdim Gyle bi sey yok o kadar bakamazlardi ama o
bile bana... Mesela bi cenazeye bi yere bi iki saatligine o bile bana liiks geliyodu
yani. Hiperaktif ya o yiizden esim gotiirmiiyo ¢cogu yere. Gotiiriiyoruz ¢iinkii rezil
oluyoruz. Yani bi yere gitsem de bi sey yapsam da hep Miragla. Yani glivenip de

koyacagim insan yok.” (Katilimci 15)

“Burdan ¢ikiyorum 6zel egitime gidiyorum genelde. Evdeyiz, bazen parka falan
gotiiriiyorum. Ekstra bi sey yapmiyoruz yani. Her giin ¢alistirtyorum dersem yalan
olur. Ciinkii zaten is bitmiyo yani imkan1 yok. Oglen eve gidiyoruz is bitmiyo. Evi

toparliyorum ne kadar toplanmis olursa. 1'de abisi geliyo, ona bi seyler
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hazirliyorum, karinlarini doyuruyorum. Onlari topla, aksam yemegi... Pazar oluyo

bazen. Dolu dolu gegiyo yani. Simdi bos ge¢iyo desem yalan olur.” (Katilimci 18)

“Hocam 06zel zaman... Hep Yigit'le 6zel zamanim. Hep Yigit'le... Nereye
gidiyosam, gezmeye gidiyom Yigit'i gotiiriyom, pazara gidiyom Yigit'i
gotiiriyom. Bazen abisine birakip da bi yere gidiyorum. Ama o da yani asagi

inmeden anne nerde kaldin? Oglum daha gitmedim ki.” (Katilimci1 23)

“Rehabilitasyonda haftanin iki giinii fizik aliyo. Ug giin de hastanede fizik aliyo.
Rehabilitasyonda bi giin bireysel aliyo, bi giin dil konugma aliyo. Bu ikisinin i¢ine
tabii fizigi de sikistirtyorum. Ciinkii yetisemiyorum ayni giin rehabilitasyonda
bireysel aliyo, oradan ¢ikip hastaneye gidip fizik aliyoruz. Ciinkii biz haftanin 5
giinii gidiyoruz. Yani burdan ¢ikip apar topar hemen bi kahvalti. Artik rutinimiz

oldu ya sey olmuyo.” (Katilime1 25)

Gortslilen annelerden yalnizca iki anne serbest zaman noktasinda ¢ocuklari
uyuduktan sonra kendilerine zaman ayirabildiklerini, bu durumu 6nemsediklerini ortaya

koymustur.

“Var, aksam ben ¢ocugumu yatiririm hocama sdyliyim biitiin giin ¢ocugumla
ugragtim evimle ugrastim obiir gocugumla ugrastim... Esim zaten gece calistyo,
cayimi yaparim otururum miizigimi agarim yeri geldi miizigimi dinlerim yeri
geldi namazimi kuranimi okurum. Yeri geldi mi muhabbet ediyorum milletle,

kendi ¢evremizde insanlarla, aileyle.” (Katilimci 1)

“Bi1 de ben kendime ¢ok zaman ayiran bir insanim. SOyle zaman ayiririm bizim
Duru'nun uyku saatleri erkendir. Saat 9.00-9.30 dediginde Duru yatar. Ondan
sonraki zaman bana aittir. Benim saatimdir ister televizyon izlerim, ister kahvemi
yapar mutfaga gecerim, ya ne bileyim bi arkadagima komsularima giderim. O
bana aittir. Kocami bile sokmam o saatime. Onunla yemek saati beraberizdir.”

(Katilime1 5)

4.6. ENGELLI COCUK AILESINDE GOREV DAGILIMI

Gortislilen annelerin - yogunlugu, serbest zamami olusu veya olmayisi

sorumlugunun fazla olusuyla ve ev ici gorev dagilim ile iliskilendirilmistir. Goriisiilen

55



annelerin bir kismu aile i¢cinde gorev dagilimi olmadigini, bakim ytiki ile birlikte ev igi

islerde de sorumlulugun tamamini annenin yiiklendigini belirtmistir.

“Bizim evde biitiin sorumluluk bende hocam. Her sey bende hastane, pazar,
market her sey bende. Hi¢gbi sey yapmiyo sadece ise gidiyo. Alistim artik hocam.
Napiyim? Yapacak bi sey yok yani. Soylesem de anlamiyo, anlatsam da
anlamiyo. E anlamayana davul zurna hocam ben napiyim? Artik umursamamaya

karar verdim hocam, takmamaya karar verdim.” (Katilimc1 7)

“Hig hig¢ hig¢ hi¢ hi¢ hi¢ yapmiyolar bi sey. Y1k {istiimde. Hig¢ hi¢ hig hig... Her
sey bende. Bugiin basima bi sey gelirse onu diisiiniiyorum ne yaparlar acaba?

Sefil olurlar kesin. Her sey bende ¢iinkii.” (Katilimc1 12)

“Firsat vermiyorum. Her konuda yemek, temizlik. Yapiyorum yani baska kim
yapacak? Bi de ayriyeten Yusuf’a ayr1 yemekler yaptyorum bize ayr1 yaptyorum.”

(Katilimei 24)

Ev ici gorev dagilimi olan, sorumluluklarin paylasildig: ailelerde annenin giinliik
yasam pratikleri igerisinde daha rahat olacagi diisiiniilmektedir. Ancak diisiiniilenin
aksine anneler ile goriisme asamasinin ardindan elde edilen verilere gore annelerin ev i¢i
gorev dagilimi oldugunu, esin sorumluluga yardimer oldugunu belirttigi halde serbest

zamani olmadig1 ortaya koyulmustur.

“Esim yardimci oluyo tabii ki de hastanesinde, hasta olsa ikimiz birden
basindayiz onun biz. Oluyo tabii ki de hakkin1 yiyemem Allah razi olsun.”

(Katilimer 2)

“Yani uyutma babaya ait. Mesela hafta sonlar1 gezmeler aile gezmesidir. Mesela
pazar giinii biz aile gezisi yapariz. Yani ¢ok isim olur ama napiyim yapacak bi sey
yok. Kocayla gezmek daha iyi. Yani odur yoksa genelde agirligi bana aittir.
Temizlik, yemek yapar. Adanali zaten hocam ¢ok giizel yemekler yapar. Mesela
ben diyelim yemek yapiyosam oldu ki mesela bazen egitimlerden gelirim o da
gelir salata yapar. Iste mesela ben diyelim ki o giin evde yataklar1 topluyosam
pazar giinii o da evi siipiiriir cabuk ¢ikalim diye. Beraber kahvalti hazirlariz. Bazen

pazar giinii siirprizler bile yapar kahvalt1 hazirlar.” (Katilimci 5)

“Ya esim eve girdi mi esim yiikleniyo her seyiyle. Tuvaleti olsun seyi olsun hi¢

tiksinmeden gotiirliyo siliyo seyapiyo. Sag olsun o yapmasa ben ¢oktan
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ayrildiydim zaten. Allah raz1 olsun o konuda hakkini yiyemem. Ya bi ailesini

susturamiyo iste.” (Katilimci 9)

“Esim dortte isten ¢ikiyo, sag olsun o konuda bana ¢ok yardime1 oluyo, gotiiriiyo
hani disariya ¢ikariyo, parka ¢ikariyo. Mesela geldigi zaman hani bazen
Habip'den dolay1 okula geliyorum 6gleden sonra da egitime gidiyorum orda da
bir iki saat kaliyorum. Eve geldigimde de isimi yapiyorum bazen yemek
yetisemiyorum, kizi okuldan aliyorum 7'de yetisemiyorum. Anlayis gosteriyo

sag olsun. Esim o konuda anlayish yani.” (Katilime1 11)

“Esim daha bi anlayishi oldu. Normalde sert mizagli bi insan, hani dedigim dedik
ama hani ¢ok anlayis gosteriyo sag olsun. Hani yardimci oluyo ev iglerinde. Bazen
geldigi zaman yetisemiyorum, normal isinden geldigi zaman da bana yardimci
oluyo. Yani ¢ocuga goz kulak oluyo, yardimc1 oluyo, aliyo siipiirgeyi.” (Katilimci

1)

“Gorev dagilimi sdyle esimle paylasiriz. Yani biz de o da biliyo benden baska
kimsesi olmadigini, ben de biliyorum birbirimizden bagka kimsemizin olmadigini.
Bunu ¢ocuklarima da empoze ediyorum. Hani birbirimize biz yardimci1 olmazsak
hani digsardan bi sey beklemiyoruz. Yani birbirimize bizim yardimci olmamiz

lazim.” (Katilimer 11)

“... Mesela biz burdan gidiyoruz. Esim kahvaltimiz1 hazirliyo mesela bizi bekliyo.
Bazen olas1 ki Zehra’yla rehabilitasyona gidiyoruz ge¢ saat oluyo iste dort. Yemek
hazirhiyo yani ¢ok paylas... Sey yapiyo bana destek oluyo. Gergekten hani
oviilyorum, hakkini yemek istemiyorum. Gergekten o zaten destek olmasa ben neyi
bagarabilirim? Mesela gidiyoruz diyelim ki evde bulasiklar var veyahutta ev

daginik. Baskalar1 soylenir bu ev ne falan hi¢ sey yapmaz” (Katilimci 26).

4.6.1. Gorev Dagiminda Toplumsal Cinsiyet Rollerinin Etkisi

Gortiglilen annelerin ev i¢i gorev dagilimi ile ilgili verdigi cevaplara

odaklanildiginda biiyiik ¢ogunlugunda aile i¢inde toplumsal cinsiyet rollerinin izleri

goriilmektedir. Ataerkil yapiya sahip toplumlardaki erkek disari islerini yapar; temizlik,

yemek, cocuklarin bakim yiikii gibi ev i¢i isler kadinin gorevidir algis1 goriisiilen

annelerin ailelerinde de gézlemlenmistir.
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“He her sey bende. Her sey bendedir disardaki islere karismam. He kusura
bakmasin ben o kadar esek affedersin esek degilim ki niye kendimi o kadar
ezdireyim. Benim gorevim ne biliyo musun? Yiyorum, Arda’ya bakiyorum, isimi
yapiyorum. Gerisi disar1 isi bosver hocam. Bi erkegi o kadar sey yapmican

hocam.” (Katilimci 1)

“Ama bizimkiler iste biraz erkek c¢ocugu ve bizimkiler biraz daha keyifciler

rahatlar aligsmislar anne her seyi getirsin, gotiirsiin.” (Katilimc1 4)

“Tabii ki biraz sey oluyo biraz benim kosturmam daha ¢ok fazlalasti sey oldu.
Ama esime ¢ok o kadar dokunmadi diyebilirim. Onlar biliyosunuz bu tiir 6zel
cocuklarda anneler daha fazla ilgileniyo. Yani babalar kendilerini hep geri
tutuyolar. Belki de sey diyolardir yani biz istemedik siz yaptiniz o zaman siz de

ugrasin. Belki onun mantig1 da olabilir ama ¢ogunda da dyle.” (Katilime1 4)

“Emir’i ¢ok seviyorum ama bizim Dogu tarafinda kizlar hep eziliyor, baba ¢ok
ezer ben o yiizden ¢ok sahiplenirim yani. Mesela Emir’e oyuncak alinir, Nisa’ya
alinmaz. O istedi alindi, neden ona almiyosun? Gerek yok neden aliyim
gibisinden. Cikolata al diyorum, sakiz al diyorum ayrimeilik yapma diyorum. Bu
konuda hi¢ anlagamiyoruz. Biraz erkek seviyolar yani agik agik. Esim ¢ok bdyle
yasli bi insan degil yasitiz zaten ama bi yas var aramizda ama ¢ok hani daha geride
kalmis, ilerlememis. Ben miidahale ederim, gonderirim bakkala sakiz ya da

cikolata aldiririm.” (Katilime1 7)

“Babam biraz sinirli yani kizlarina ¢ok sahip ¢ikmaz ama ben onu da
hallediyorum. Onun da istesinden geliyorum yani kadinim diye kendimi
ezdirmem. O sahip ¢ikmiyo diye ben kendimi esime ezdirmem yani. Gerekeni

sOylerim yani ¢linkii bi daha diinyaya gelmicem.” (Katilime1 7)

“Ha ben ev hanimiyim. O bi meslek mi bilmiyorum. Sanki o bi gérevmis gibi.

Sanki ev 151, yemek, ¢ocuklar dogustan benim gorevimmis gibi.” (Katilime1 11)

Gortiglilen annelerden elde edilen verilere gore bu durum 6zel gereksinimli
cocugun tanist ile bazi ailelerde esler arasi iliskilerin etkilenmesi ile degisiklige
ugramistir. Ornegin; dncesinde hig ev isine yardim etmeyen, ¢ocuklarmin sorumlulugunu

iistlenmeyen babalarin 6zel gereksinimli ¢ocuk tanist konulduktan sonra annelerin ifade
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ettigi sekilde “daha anlayishi” oldugu annenin yetemedigi noktalarda ev islerinde

yardimci oldugu belirtilmistir.

4.7. ENGELLI AILESINDE TANI VE KABULLENME SURECI

Tablo 4. Goriismelere Katilan Annelerin Ozel Gereksinimli Cocuklari ile Ilgili Bazi
Bilgiler

Erkek 8 2,5 Yas Otizm
Erkek 12 Dogdugunda Zihinsel, Mikrosefali, Hipokalsemi,
Erkek 11
“ Erkek 12 Dogdugunda Zihinsel, Bedensel, Gérme, Hipoglisemi
. Kz 13 3 Yas Epilepsi
I 0 CErkek 13 Hamileyken Down Sendromu
Erkek 11 1,5 Yas Otizm
I | CErkek 12 4 Yas Otizm, Mental Retardasyon
L0 Kz 12 6 Ay Epilepsi
Kiz 12 2,5 Ay Epilepsi, Bedensel
Erkek 11 2,5 Yas Otizm
Erkek 12 3 Yas Otizm
Erkek 15 - Zihinsel Yetersizlik
Erkek 13 Hamileyken Down Sendromu
Erkek 10 Dogdugunda Down Sendromu, Hiperaktivite
Erkek 13 Hamileyken Down Sendromu
Erkek 10 Dogdugunda Otizm
13
Erkek 9 2,5 Yas Otizm
Kiz 14 3,5 Yas Mental Retardasyon
Erkek 9 2,5 Yas Otizm
Erkek 15 1 Ay Down Sendromu, Otizm, Epilepsi, Tiroid
Erkek 7 Hamileyken Down Sendromu
. Spina Bifida, Hidrosefali, Zihinsel
Erkek 8 Hamileyken Yetgrsizlik, Bedensel, Gelisim Geriligi
Kiz 8 1,5 Yas Otizm

Goriigiilen annelerden elde edilen verilere gore; cocuklarina engelli tanisi
konulduktan sonra bazi aileler bu siireci daha kolay atlatmis, ¢oziim odakli yaklasmis ve

gerekli egitimleri aragtirmaya baslayip erkenden rehabilitasyon siireclerine girmislerdir.

“Hicbi sey hissetmedim. Hicbi sey... Olsun dedim Allah’tan dedim. O sekil
disiindiim. Higbi sey yasamadim, gercekten yasamadim. Hatta biiyiitiirken bile
nasil anlatsam size... Simdi normal hani ¢ocuklar1 nasil biiylitiiyosun ya o sekil.

Emeklemesini mesela kendim alistirdim, kendim emekledim. Her seyini kendim
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yaptim evde. Her seyi onunla birlikte yaptim. Oyle dyle gelistirdim yani onu geri

koymamaya c¢alistim yani.” (Katilime1 2)

“Ben digerleri gibi kabullenememe falan yasamadim. Ogrenir 6grenmez hemen
ne gerekiyosa yapmak istedim. Devlet bize engelli parasi bile vermedi ben yine
de 6zel olarak kendim dersler buldum, rehabilitasyona baslatmistim o zaman.
Sonradan devlet rehabilitasyon verdi Oyle gittik. Arabaya bindik iste
rehabilitasyon arabasi geldi. Biz bu isi resmiyete bindirdik. Ben de artik gidip
gelcem o siireg bagladi. Arabaya bindim sdyle binince tabii biraz duygusal oldum.
Hani tamam ben de artik bu siirece girdim. Artik umutlar bitiyo yani. Ve zaten
diyosun yani yapacak bi sey yok. Boyle bi sey oldu. Istedik mi? Istemedik, kimse
istemez ¢ocugunun bdyle bi sey olmasini. O zaman elimizden de ne geliyosa

bundan sonra hepsini yapicaz.” (Katilime1 4)

“Uziildiim. Sok, kabullenememe gibi bir sansim yok ki... Oyle bir sansimiz yok
bizim. Bakin ben her zaman sunu sdylerim; bi kadin c¢evreye genis bakiyosa
iizilmeye sansinin olmadigini anlar. Ciinkii daha agirlar var. En azindan benim
¢ocugum onun gibi degil. Ben kizimi kurtarabilirim. Uziildiim bak gergekten
tiziildiim. Sok olmadim iiziildiim. Ciinkii yani her seyin, tedavinin yarisi1 biliyosun
inanmaktir. Ben inandim. Yani biz basaricaz dedim. Ben ¢ok miicadeleler

verdim.” (Katilimci 5)

“Ben kabullenmede ¢ok sorun yasamadim zaten ama mecbur yani dyle olunca
baska care yok kabul edeceksin. Benim ¢ocugumdan 6nce esimin kardesleri de
boyleydi bence. Yani bi degisik duruyolardi. Anneleri bi de biz de Dogulu
oldugumuz i¢in boyle seyleri konduramiyolar. Kaynanam da hani bdyle tutucu bi
hanim, hani konduramadi. Biz de sdyleyemiyoduk korkudan da olsa
soyleyemiyoduk bu cocuklar da bi anormal bi sey var diye. Onlar dyle kaldi

mesela tedavi medavi yok. Erken kabullenmek 6nemli o yiizden.” (Katilimci 11)

“i hi¢ olmadi. Sasirdim, iizlildiim tabii ki de ister istemez. Yasadikca daha da insan

anliyo yani ne olacagini.” (Katilimer 18)

“Onu hi¢ sorma. Onu ilk 6grendigimde ya tabii ki ¢ok iiziildim (agladi). Ama
sonra ¢ok mutlu oldum. Kabullenmeme hi¢ olmadi. Ama ilk tabi bi liziildiim.
Aslinda hep onun i¢in kendi agimdan degil de... Clinkii doktor bana ilerde neler

olabilecegini, hep Yusuf'un hastane siireglerinin ¢ok fazla olacagini, hayatimizin
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tamaminin egitimler, hastane... Hep ben Yusuf i¢in iiziildiim aslinda kendim i¢in
degil de. Yani biiyiiyecek kendinin farkina varacak acaba c¢ocuk iiziiliir mii, bana
der mi ya sen beni bu sekilde diinyaya getirdin? Ya hep bunlar1 diisiindiim aslinda
kendim i¢in hig... Sonra da geciktirmeden hemen tedavisine, egitimine falan

basladik zaten.” (Katilimer 25)

Dogan’in (2016: 3224) belirttigi gibi; engelli ¢ocugun tanisini 6grenen aileler
ogrendiklerinde ilk olarak reddetme ve kizginlik yasamakta ve engelin kendilerine
verilmis ceza olduguna inanmaktadirlar. Bir¢ok ailede kabullenip erkenden egitime
baslayan ailelerin aksine literatiirdeki calismalar ile benzer sekilde sok, inkar,
kabullenememe asamalar1 yasanmistir. Bazi ailelerde bu agsamalar1 anneler veya babalar
daha yogun sekilde yasamistir. Bu durum aile i¢inde sorunlarin ortaya ¢ikmasinda, esler
arasi tartismalarin artmasinda etkili olmustur. Goriislilen annelerin biiyiik bir kismi1 tan
stirecinin ardindan kabullenememe yasadiklarini belirtmistir. Bu kabullenememe siireci
anneleri psikolojik ve sosyal olarak ¢ok etkilemis, annelerde; psikolojik tedaviye ihtiyag
duyma, hayata kars1 tepkisizlik, cevredeki insanlardan utanma ve iletisim kurmak
istememe, kendini bir yere kapatma, 6lmek isteme, ¢ocugunun 6lmesini isteme gibi

tepkilere neden olmustur.

“Ondan sonra benim ¢ocugum gayet normal bi cocuktu. iki ii¢ yasima kadar higbi
seysi yoktu. Oyle bi giizel ¢ocuktu ki hi¢ sesini bile ¢ikartmiyo. O sofraya
otururdu sen utanirdin yani o ¢ocugun oniinde. Ama ¢ocuga ne olduysa ii¢ ay
sonra o ¢ocuk gitti bi canavar... Melek gitti canavar geldi. Ben oOnce
babaannesine sdyledim. Dediler ki sen kendine bak sen delisin o deli degil dedi.
Hi¢ unutmam. Valla hocam sana nasil soyliyim zaten Zeyno alismis, ben
alismisim Oyle seye normal. Ama psikolojim bozuldu mu bozuldu. Hi¢ dyle
agladim si1zladim desem yalan olur sana. Yok, valla aglamadim. Daha yeni bu sene
kabullendim ¢ocugumun hasta oldugunu. Ama de ki agladin m1? Yok. Uziildiin
mii? Uziildiim. ik aylar hastalig1 belli oldu, ben o kadar hayattan yoruldum ki
biktim ki... Ama artik hasta mi, soyle mi? Ben hep delilige vuruyorum. Hig
umurumda degil. Diyom nerden inceyse ordan kopsun diyom hocam d&yle

sOylilyom.” (Katilime1 1)

“Ben Enes’i dort yasindayken fark ettim daha yeni 10 yasindayken kabullendik

yani. 2 senedir kabullendik dyle yani. Yani nasil hissettigimi bilmiyorum ama yani
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biitiin boyle yani sanki diinya durmus gibi oldu. Sanki ben bundan sonra Enes i¢in
yasicam gibi oldu dyle yani. Ama iyiki Enes benim ¢ocugum. Simdi mesela bana
bi sey olmasindan ¢ok korkuyorum. Suan hastayim mesela o6lmekten ¢ok
korkuyorum bana bi sey olsa Enes’e ne olur? Yani kabullenmeme falan diyoruz
ama o ¢ocugumuz artik yapacak bi sey yok. Yapacak bi sey yok...” (Katilimci
8)

“Valla diinya basima yikildi sana bi sey s0yliyim Hasan'a hi¢ hazirlikli degildim.
Diinya basima yikildi. Hatta kaymakamliga gittim dedim bunun bakici maagini
cikariyim higkira hickira hickira almasini bile istemedim inan ki almasini bile
istemedim. Raporu olmasin ¢ocugumun bi seysi yok. Hi¢ istemiyodum. Ben
Hasan’da 4 defa hastaneye gittim yani dedim ¢ocugumu raporlu yapmam. Hatta
bi daha gittim doktor bana dedi annemiz sen nasil ikna olabildin? Valla dedim
ikna olamiyorum ama rapor ¢ikarmaktan bagka da ¢arem yok. Beni digladilar,
cocuklarin hep hasta... Yani bakiyodum hep aciyan gozle ¢agirtyolardi. Simdi de

kim ne derse desin ¢ocuklarima, ailemin i¢ine odaklanmisim.” (Katilimci 12)

“Halas: fark etti. Hani biz ilk basta isin gercegi kabullenemedik. Kabullenmedim
ilk basta. Hani kabullenemiyosun ilk etapta. Zamanla kabulleniyosun. Fazla
degil bi sene sonra bu tamamen zihinsel engelli oldugunu sey edince. Ondan
sonra kabulleniyosun. Babasinda da bende de kabullenememe oldu. Olabilir

yani...” (Katilimci 13)

“Hani Olmeyi bile disiindiim... Cocuk 0lsiin diye diisiindiim... Oglumu
kabullenemiyodum size de sOyledim ya yedi sekiz belki de daha fazla ay
psikologdan sey yaptim. Yani nasil soyliyim... Kuyuda gibi... Yani ne yapacagin
bilmiyo, bilmedigi tanimadig1 bi yerde gibi sasirip kaliyo, ne yapacagim, nasil
edecegim, nereden baslayacagim, nasil yapsam simdi.. Yani her giin
uyandigimda bu bir kabus bu bir kdbus ve ben uyanicam. O yogun bakimda
kaldig1 siirecte ben bu bir kdbus Allah'i'm ben bu kabustan uyanicam diye.
Bilmiyorum yani ne bileyim kabullenmek istemiyodum. Bu ¢ocugu kabullenip
yasamak mi yoksa 6lmek mi daha iyi diye diisiinliyodum. Yani yikilan ben
oldum. Esim degil ben ¢ok zor topladim. Yani kabullenemedim yalansiz en az
3-4 yil kabullenemedim. Dedim ya yani insan evladindan utanir m1? Utaniyo

muyum, kabullenmiyo muyum?” (Katilimci 15)
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“Aslinda benim fark ettigimde Muhammed {i¢ buguk yasinda falandi ben
konduramadim. Bebek diyodum, konusur diyodum, yiiriir diyodum...” (Katilimc1

17)

“Cok lizlildiim yani nasil, ne? Kafam karmakarisik oldu. Bi sey bilmiyorum. Higbi
sey, ne yapacagim? Hi¢ duymadigim bi sey, hi¢c bilmedigim bi sey. Once bi
kabullenememe oldu. Nas1l? Normal ¢ocuklar oynuyo Zehra niye oynamryo? iste
okula gidiyolar birinci siifa hepsi gidiyo Zehra niye gitmiyo? Kabullenemedim

bi siire hep karsilastirdim birileriyle.” (Katilimc1 26)

Goriisiilen annelerden bazilar1 tan1 konulmasinin ardindan bir siire kendini

sugladigini belirtmistir. Icmeli vd. ne (2008: 26) gore de; annelerin bir kismi sosyal,

duygusal ve fiziksel olarak saglikli bir gebelik i¢in gereken sartlar1 yerine getirmedigi

yoniinde kendini su¢lamaktadir. Bu nedenle annelerin kabullenme siireci hem psikolojik

olarak onu daha fazla zorlamis hem de gecikmistir.

“Asansore bindim asagi indim ve ¢ok kendimi su¢ladim. Hep dedim ki kendime
ben hamileligimde cok stresli gecirmeseydim bdyle olmicakti. Orda ben agladim

biliyo musunuz? Oturdum ben orda agladim.” (Katilime1 5)

“Ben ¢ok boyle sey yapiyodum, boyle hani nasil diyim acaba benden mi
kaynaklandi bu ¢ocuk. Sugluluk psikolojisi diye bi sey var ya... Boyle hani nasil
diyeyim ¢ok bdyle hani benim sugum mu acaba, ben bi seyleri eksik mi yaptim,

bi sey mi yaptim bu ¢ocuk bdyle oldu?” (Katilime1 11)

“Biitiin sorumluluk benim {izerimdeydi. Allah'im ben ailemden getiriyorum
cocuklarima bakiyorum dedim. Kendime kiziyodum neden bunu dogurdun? iki
tanesini zar zor ailenin yardimiyla biiyiittiin neden bunu dogurdun? Hani ben
dogurmasaydim ben bu yasta dogurmasaydim... Diisiinemiyodum. Benim gibi
birgok anne kendini sucluyo. Hani geng olsa bile yani. Cogu anne... Ben sanki bi

suc bi giinah islemisim Allah beni cezalandird: gibi.” (Katilimer 15)

Arastirmadan elde edilen verilere gore goriisiilen annelerin kabullenme siirecini

etkileyen suc¢luluk hissetmelerinin nedenlerinden biri de engelli ¢ocuklarini diinyaya

getirdikleri yaslaridir. Goriisiilen annelerde biri erken yasta gebelik bir kismu ise ileri

yasta gebelik nedeni ile ¢ocuklarinin engelli oldugunu diisiindiigiinii belirtmislerdir.

Annelerin demografik 06zelliklerinin kabullenme siirecine etkisine odaklanildiginda
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literatiirde bulunan caligmalarin biiyiik bir kismi etkisinin olmadigini1 ancak annenin
psikolojik siireclerini etkileyebildigini ortaya koymustur. Ornegin; Dereli ve Okur’un
(2008: 166) yaptig1 ¢calismada annelerin depresyon diizeyleri ile yaslar1 arasinda anlamli
bir iligki bulunmamasina karsin 20-35 yas grubunun diger gruplara oranla depresyon
puanlarinin daha yiiksek oldugu goriilmiistiir. Cengelci’nin (2009: 13) calismasinda ise;
annelerin tiilkenmislik seviyesi ve yasi arasinda anlamli iligki olmadigi goriilmiistiir.
Benzer sekilde Dogru ve Arslan’in (2008: 546) calismasinda da annelerin yasi ile kaygi
diizeyleri arasinda anlamli bir iliski bulunamamuistir. Karagengel’in (2007: 36) annelerin
yast ve sucluluk arasindaki iliskiye odaklandigi calismasinda annenin yasinin sugluluk
puanin1 etkilemedigi sonucuna ulasilmistir. Literatiirdeki c¢aligmalarin aksine bu
arastirmada goriislilen annelerin bir kism1 ¢ocugunun engelli olmasi ile diinyaya getirdigi

yas arasinda kurdugu baglantiy1 ve sucluluk hissini su sekilde ifade etmistir:

“Hocam kii¢iik evlendim, 18 yasinda. Hemen 20 yasina dogru da erkenden benim
cocugum oldu. Belki ondan bdyledir bu ¢ocuk diyom, kiziyom kendime bazen.”

(Katilimer 1)

“Aslinda yasim 40 oldugu icin esim bu gebeligi istemedi. Yani bi sey olabilir belki
yasin ge¢ hasta falan olur dedi.” (Katilimci 4)

“Benim yasim geregi engelli olabilecegini anlatmaya ¢alistim. Yasim biiyiik,
olgun, riskimiz yiiksek dedim. Ama esim bizim annelerimiz babalarimizda hig

Oyle bi sey olmadi dedi.” (Katilimci 15)

Goriisiilen annelerden elde edilen verilere gore bazi ailelerde babalar annelerden
daha yogun sekilde kabullenememe yasamis ve bu durum ¢ocugun egitime baslama
stirecini  geciktirmistir. Anneler bu siiregte ¢ocuklarmin engelli olmas1 gercegi ile
yiizlesirken bir yandan da eslerin kabullenmemesi ve sorun ¢ikarmasi nedeni ile stres
yasamak durumunda kalmistir. Ailede birinin engelli cocugu kabullenememis olmasi aile

i¢i iligkilerin de bozulmasina neden olmaktadir.

“Kabullenmedi esim hi¢. Ben her seyi denedim, anlatamadim. Hocalar anlatsin
belki anlar diye bi kere getirdim buraya zorla. Eve gittik kabullendi, 6biir giin
yine ayni oldu. Fark eden bi sey yok. Esim kabullenmiyo. Diyo ki niye bana
vuruyo? Diyorum neden bana vurmuyo sana vuruyo demek ki senden bi sey
bekliyo. Ona kars1 kendini Oyle ifade ediyo evet. Sabrediyorum ediyorum

ediyorum en son patliyorum. Diyorum neden o cocuga karisiyosun, neden
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anlamaya calismiyosun? Anlamaya calis, iletisim kur ya. Bana vurma de en
basitinden. Onunla bag edemiyosan bile oday1 terk et. Ona zarar verme. Dogru
mu hocam? Oday1 terk et yapamiyosan, ¢ik odadan. Onu da yapmiyo.”

(Katilimer 7)

“Esim ¢ocugun otizm oldugunu kabul etmedi. Hatta ¢cocugu RAM’a gotiirdiigiim
zaman, rapor ¢ikardigim zaman sey dedim ki oradakilere; N’olur dedim ben
cocugumu her yere gotiiriiyorum, ¢ocuguma otizm diyolar ama esim otizmi kabul
etmiyo. Diyo ne hastalik olursa olsun ben bu isimden gicik kapityom. Otizm nedir
yani? Bi bu eksikti bu da ¢ikt1 diyo. Sonra dedim gittim oradaki psikologlara
sOyledim gelip gitmekten yoruldum Allah rizasi i¢in babay1 bu sekil inan... Yani
gelin konusun inandirin. Sonra onlarda konustular. Dedi, babamiz ne yaparsan yap
dedi ¢ocugun otizmli yani. Bundan baska care yok dedi. Otizm yine yola giriliyo
ama zihinsel dedi hi¢ girmiyor. Esim biraz ona teselli aldi. Dedi o zaman egitimse
egitim alalim. Suan kabullendi. Suan kabullendi Hasan’1 kimseye degistirmiyo.”

(Katilimer 12)

“Ben bunlar hayal gibi hi¢ farkinda degilim Muhammed’in dyle oldugunun. Artik
boyle dort yasina adim att1 dedim bu ¢ocuk gercekten konusmuyo dedim. Bu kez
de esim kabullenmedi. Dedi ki konugur gétiirmiceksin. Ondan gizli gittim randevu

aldim Capa Hastanesi’nden.” (Katilimc1 17)

4.8. UZMANLAR, TEDAVi SURECIi VE ANNE

Cigerli vd. ne (2014: 79) gore; inkar ve kabullenmeme siireci ile birlikte
ebeveynler uzmanlar ile isbirligi yapmalar1 ve imkénlar1 en 1y1 sekilde kullanmalari
halinde ¢ocuklarinin normale donece8i noktasinda umutlanmaktadir ancak bunun
sonucunda hayal kirikli1 yasayabilmektedirler. Cocuklarmin tamamen iyilesmesini
beklemek veya durumu kabullenmek aileler i¢in duygusal ¢atismaya neden olmaktadir.
Stireg icinde ¢ocugun saglikli ¢ocuklara gore farkliliklara sahip oldugunun kabullenilmesi
ve tamamen iyilesme olamayacaginin kabullenilmesi 6nemlidir. Bu siirecte uzmanlarin
yonlendirmesi ve durumu anlatirken kullandiklar1 dilin netligi veya anlasilirlig1 aileler
icin Odnemlidir. Goriisiilen annelerin bir kism1 uzmanlarin dilinin anlasilir olmadigini

diisiindiiklerini belirterek tedavi siirecinde zorlandiklarini, karamsarlik yasadiklarini veya

65



Katilime1 4°de oldugu gibi uzmanlarin fikir ayriliklar: veya farkli agiklamalar yapmalari

nedeni ile duygusal karmasa yasadiklarini belirtmislerdir.

“Doktor M... C... boyle eline aldi eyvah eyvah ¢ok fena dedi. O zaman tabii
yikiltyosunuz yani. Ciinkii hani yogun bakimdan ¢ikmis yine de hani bi umut bi
seyler var. Ama Oyle deyince iste tabii siireci anlattt durum bdyle boyle diye. Tabii
o ¢ok agir bi stire¢ oldu. Bi de M... Hanim direkt syledi. Yani hi¢ anne psikolojisi
nasil olur, nasil tepki verir... Oyle olunca tabii o zaman Aksaray'a gitmistik,
Esenyurt'a kadar aglamistim. Yani ¢ok ¢ok kotii bi siirecti. O da dedi Botan dedi
olimden dondii dedi ama dedi A... Y...'e gonderdi bizi. Biz hani M... dyle
deyince sanki A... gotiirdiik iste. A... Bey de ¢ok sey sOylemedi ya ¢cocugun
durumu soyle bdyle diye. Sanirim o da bizim hosumuza gitti yani ¢linkii duymak
istemediklerimizi... Ama sonraki siiregte iste ilerledik¢e bakiyorsunuz ki M...
Hanim gergekten de hakli ¢ikiyo yani. Tamam pat diye sdyledi ama sanirim
¢ocugun durumu bu bu kendinizi ona gére hazirlayin. Ilk duymak istemediginiz
seyleri duydugunuz i¢in sok oluyosunuz ama sonraki siirece bakinca ¢ocugun
gelisimine bakinca diyosunuz ki yani dogruymus yani. Umutlanacak bi sey yok

yani siire¢ boyle.” (Katilimci 4)

“Doktorla anlasamadik. O tibbi terimler beni benden aliyodu. Ag¢iklamiyodu iste
ben yaziyodum o zaman gelip internetlerden bakiyodum. Bu neymis su neymis
derken daha ¢ok kafam karisityodu o zaman. Higbi sey olmicak, bagsaramicaz biz

gibi hissediyodum. ” (Katilimci 5)

Aileler agisindan kabullenme siirecinin gecikmesinin nedeni olarak bazi anneler
uzmanlarin yanlis yonlendirdigi diislincelerini ortaya koymuslardir. Uzmanlarin 6nceden
engellilik durumu yerine farkli teshisler koymus olmasini anneler tan1 konuldugunda da
yine yanlis tani konulmus olabilir seklinde algilayarak umutlanmis bu nedenle

kabullenme siirecinin aileler i¢in daha zor oldugunu belirtmislerdir.

“Doktora gotlirdim hani o zaman anlamiyodum seydim ya doktora gotiirdiim.
Doktor dedi balgam sey yapiyo. Beyin kanamasi gecirirken gotiirdiim. Cocuk
balgam ¢ikartiyo dedi o da sey yapmadi. Ondan sonra hastaland1 tekrardan kimse
inanmayinca artik gotiirdiik hastaneye. Dediler bu ¢ocuk beyin kanamas1 gegirmis
dediler. Ondan sonra engelli dendi. Ben yine dedim 6nce balgam dediler, sonra

beyin kanamasi, sonra engelli. Kesin bu da yanlis dedim.” (Katilimc1 10)
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“Doktora gotiirelim erken yasta baglarsa egitim daha iyi olur gibilerinden ama o
doktorlarin bizi yaniltmasindan kaynakli olan seyde birazcik sikinti oldu.
Doktora gotiirdiik, doktor bunun normal oldugunu sdyledi. Doktora gétiirdiikten
sonra dedi, cocuk ndrolojisine doktora 1srar etmemize ragmen hayir bu ¢ocuk da
bi sey yok dedi. Beni hekim arkadagima giildiirecek misiniz yok bi seyi diyince

bizim i¢imize bi rahatlik diistii.” (Katilimer 13)

“Cok agir yogun bi sekilde kabullenememe yasadim. Ciinkii bana yatalak
olucagmi ben bakicagimi... Bu zenginlik hastaligi ilk bana soOyledigi sey
doktorun. Bu zenginlik hastalig1... Sonra anladim ne demek istiyor hani egitimle
alakali demek istiyomus zenginlik hastaligi... Ben hep korktum farkli anladim.
Yatalak dedi 6nce doktor ama baktim yatalak olmayinca belki dedim engelli

demisti o da olmaz.” (Katilimci 15)

“Doktorlar yiiziinden biraz sikint1 yasadik. Ya ¢ocugu yasamayacak demisler.
Hayat1 boyunca agir engelli olucak, yiiriyemeyecek demisler. Agir zihinsel

olacak demisler bilmiyorum artik ben tam olarak da.” (Katilime1 2)

“Zaten benim kizim1 mahveden o profesor oldu. Yanlis tedavi uyguladi. Farkli
ilag verdi ve Duru'nun ndbetleri hi¢ durmadi. Yani giinde 4-5 defa ndbet
geciriyodu ve konusmasi gitti. Duru yiiriimemeye basladi. O doktor yanlis tedavi

uygulamasaydi benim kizim bdyle olmayacakti belki de.” (Katilimci 5)

“Ilk kimseye sdyleyemedim zaten de. Herhalde kabullenemedim. Ondan sonra hig
birakamadim zaten. Bir buguk ay falan siirdii. Ya kabullenemedim derken sdyle
hani. Ya tamam o ama yediremedim mi diyolar yani... Bi de zaten 6lecek diye
fazla da yaklasmak istemedim yani. Olecek dediler doktorlar. O yiizden ¢ok da
alismak istemedim. Ondan bi bucuk ay siirdii. Ondan sonra baktim her sey
yolunda yani. O da aslinda yine sey yapmazdim kabullenirdim ama hani 6lecek

dedikleri i¢in sey yaptim yani.” (Katilimci 24)

Goriisiilen annelerden elde edilen bilgilere gore uzmanlar ve tedavi siireci anneleri

yalnizca kabullenme agamalarinda degil bagka konularda da etkilemektedir. Okanli vd.

ne (2004: 4) gore; aileler iginde bulunduklari stresli siirecin yaninda saglik nedeni ile de

periyodik krizler yasamaktadirlar. Bazi aileler bu krizleri asabiliyorken bazi aileler

krizlere yenik diisebilmektedir. Bu noktada aileler saglik ekiplerinin destegine ihtiyag

duymaktadir. Thtiyaglari olan destege ulasamayan aileler kriz yonetimi noktasinda kendi
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bildikleri c¢ercevesinde dogru veya yanlis ¢oziimler iiretmek zorunda kalmaktadir.
Ornegin; annelerin ¢ogu 6zel gereksinimli cocugunun ilag kullammmu ile ilgili endise
duydugunu belirtmistir. Bazi1 anneler yogun kaygi yasadiklar1 ancak randevu
bulamadiklar1 nedeni ile ilag kullanimini kendi kararlar1 ile kesmekte veya tedavi

stirecinde dogal yollar bulmaya ¢aligmakta olduklarini ortaya koymuslardir.

“Ondan sonra hocama soOyliyim simdi ilag mila¢ kestik. Doktor seyinde
kontroliinde. Doktor dedi sen dayanabilecek misin? Dedim hocam yaz geliyor,
yazin dedim ben koye gidiyorum. Kdyde onu giinese gotiirdiim. Onu gilinese
verdim. O biitiin enerjisini aldi. Ondan sonra eve geldim. Bi bucuk ay kaldim o
cocuk orda oldu melek. Arda gercekten o ilacin o seyin stresi o Dogu’nun
giinesinde att1. Topraga koydum, suya koydum hocam. Gittik geldik Allah’ima
siikiirler olsun Arda’yr o stres o ilacin seyini atti. Simdi ilag milag

kullanmiyorum.” (Katilimer 1)

“Ben Berat’a yedi farkli ila¢ kullandim doktor dedi diye. Tiroidleri ¢alistyodu
simdi ¢aligmiyo onlar yiiziinden. Hi¢ ndbetler falan da azalmadi hep artiyo daha
¢ok. Ilag bi yeri diizelticek diye baska yer daha gok bozuluyo. O nébetleri biz
hacamatla durdurduk yani. Ilaglar durduramadi. Doktor sonuna kadar ilacini
artird1 arttirtyodu. Yani giiclinlin kilosunun tiistiinde. Fakat biitiin viicudu atryodu
Berat’in. Ben arastirdim sonra kafadan kat akitmak %350 azaltiyomus nobetleri. Bi
cesaret yaptirdim yaparken kiyamadim ¢ok ac1 ¢cektim goriince Oyle gercekten de
iyl geldi ama. Sonra iyi gelince egitimini aldim, ara ara kendim yapiyorum.
Buradaki annelere de soOyliiyorum hep nobetleri azaltiyor diye ama yok
korkuyoruz, yok kocamiz izin vermiyo. Aslinda tip bilimi bunu kullanmali,
doktorlar bilmeli bunu. Bu ¢ocuklarimiza dogduklar1 an yapilmali her derde

faydasi var ¢iinkii. T1ip bazen yetersiz kaliyo, dogal yollar sart.” (Katilimer 3)

“Sey yaptim onu hastaneye yattik vermedim biraktim kendi kendime biraktim.
N’apiyim baska carem kalmadi ki... Gidemedik randevu alamiyorum ki. Ila¢ da

uyusturuyodu sadece baska ise yaramiyodu ben de biraktirdim.” (Katilimei 10)

“Ilag yaziyo doktor bi iki ay kullantyorum sanki o ilaca bagisiklik kazaniyo. ilag
bi ise yaramiyo. Ben anlamadim hani ben mi yanlis anliyorum ya da yanlis
goriiyorum. Iste bi iki ay cocuk ila¢ kullaniyo ondan sonra ilag etkisi... Doktora

gotliriyorum dozunu yiikseltiyo. Hani ilk sey olarak ilacin dozunu ylikseltiyolar
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cocukta degisme yok. 5-6 sefer hani tam olarak simdi isimlerini de sorarsaniz
hatirlamiyorum ama 5-6 sefer ila¢ degistirdik. ilaglari denedik bdyle yani.
Korkuyorum ben de hep arta arta devam m1 edecek, boyle her ilaci deniyecek mi

cocuk?” (Katilimer 11)

“Yani onu sadece ilag deniyolar. Yani bi deneme tahtasi gibi, deney gibi. Yani
bu ilaci kullan ancak psikiyatri ilaglarini boyle. Profesore de gotiirdiim, dogente
de gotiirdiim sadece yani bu ilaci gotiir 3 ay dene veya 1 ay dene bu olmadi baska

biri bu olmadi baska biri yedi tane ila¢ denedim.” (Katilimci 15)

“Simdi verdiler baska ilag. O dort saatte bir. Ben onu dort saatte bir vericem, etkisi
gecince dort saat sonra yine vericem. 0,25 cc de Risperdal veriyorum. Cocuk bunu
bi giinde nasil kaldirsin? Bi de aksam 0,50 cc yine Risperdal vericem. Peki, bu
cocuk bu ilact nasil kaldirsin? Gergekten deneme tahtasi. SoOylilyorum
psikologumuza ee derslerine odaklanmiyor, saldirtyo falan... Ver ilaci, arttirtyo
ilact. Baska hicbi sey yok siirekli artiyo. Caresiz kaldim veriyorum ilact ama igim

hi¢ rahat degil.” (Katilimci1 17)

Gortigiilen annelerin tamamina yakini tedavi siirecinde de bakim yiikiinde oldugu
gibi en ¢ok sorumlulugu annenin aldigini ortaya koymustur. Iginde bulunduklar1 yogun
tedavi siireci ¢ogunlukla annelerin miicadele etmesini gerektirmekte ve annelerde

kaygiya neden olmaktadir.

“Sanki bu ¢ocugu bi tutarsin gotiiriirsiin iskence yaparsin dyle ¢ocuk o sekilde
bagirtyodu. Siirekli agliyodu, asla durmuyodu. Ama ben naptim? Ben direndim.
O agladi ben getirdim, o agladi ben getirdim. Hatta bu sene bu sene hastaneyi
gectim hi¢ istemedigi okula giderken bile Arda servisi bekler, servis gelir biner
gelir. Tedavisi, ndbetleri, problem davraniglar: yani o kadar ki ¢ektim yani. Sana

onu hep diyim yani baya zorlanmigim yani.” (Katilimci 1)

“Iki yasina kadar ben Yusuf'un kafasim elimde tuttum. Koydugun gibi kaliyodu
Yusuf. Ben mesela saat basi saga sola ¢eviriyodum. Yiiziistii yatirtyodum. Yusuf
kafasim da geviremiyodu. Ug yasina kadar bu sekilde devam etti. Hep fizik
tedavilerle kendi kendine donmeye basladi, kafasini tutmaya basladi, kendi
yliziistii yatiyo, kafasini ¢eviriyo. Yani burda miitevazi olamicam ben kendim ¢ok
ugrastyorum. Her hareketi i¢in ben ¢ok emek verdim. Tek derdim o oldu, her seyi

biraktim ben. Tedavi olsun o diye kendimi sildim ben sadece ona baktim. Bizim
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5-6 tane doktorumuz var. Hepsi ayri ayri. Bobregi, ortopedisi, nefrolojisi,
ndrolojisi, beyin cerrahimiz ayri. Hepsine ayri1 ayri her ay diizenli olarak
gidiyoruz. Su an bi sey yapilamiyo ama ileride olusabilecek hasarlar1 engellemek
icin siirekli biz gozetim altindayiz. Yani Yusuf'la ilgilenmesem ileride bobrek
yetmezligi olabilir. Olmasin diye her seyimi ona adadim ben. Kontrollerimize
diizenli gidiyoruz. Geriye atmiyor tabii ki ama zihinsel olarak hep bi korku yasiyo.
Hastane siirecleri hep korkulu ¢ilinkii bizim. Ciinkii her doktorunuz ayr1 bi sey
istiyo. Filmleri, ignesi, kani filan c¢ocuk artik tabii ki korkuyo. Hastaneye
gittigimiz zaman kendini kapatiyo zaten ve ben ¢ok korkuyorum bi daha hig

konugmicak diye. Hastaneye her gidisimiz travma benim i¢in.” (Katilimei 25)

4.9. ENGELLI COCUGUN ANNENIN SAGLIGINA ETKIiSi

Annenin giinliik hayatta karsilastigt sosyal sorunlar, sahip oldugu diger
sorumluluklar ile birlikte 6zel gereksinimli bir cocugun bakim yiiki, egitim ve tedavi
stirecinin neden oldugu stres ve kaygi durumu yalnizca anneyi psikolojik olarak
etkilemekle kalmamaktadir. Bazen de yogun kosusturma siireci, 6zel gereksinimli
cocugun bakimimnin fiziksel gii¢ gerektirmesi annenin sagligini fiziksel olarak da
etkilemektedir. Baz1 annelerin ortaya koydugu bilgiye gore psikolojik olarak sagliklarinin

olumsuz etkilenmesinin izleri annelere fiziksel olarak da yansimaktadir.

“Eski ama cok giizel bi doktordu. Boyle bakti kizim dedi Allah yardimciniz
olsun dedi. Yatmamigsin sen? Ama beni gorsen hocam 6l gibi... Yasayan 6li
olmusum o ¢ocugun elinde. Herkes yatiyo sabahlara kadar o ¢ocuga bakiyosun
kimse sana el atmiyo gelen giden bitmiyo. Yav ben diyorum ki ben ne kadar
salakmigim ben niye o kadar milletin kahrin1 ¢ekiyim? Salakligimdan iste. Ben
simdiki aklim olsa degil koca on tane koca olsa ayrilirdim yemin ederim sana.

Oyle ki hasta ettiler beni, yasayan &lii oldum.” (Katilimei 1)

“Valla hocam ben yillardan beri bu pandemi doneminden beri {i¢ dort yildan
beri taktim kafaya cocuguma bi sey olucak diye. Aha kaldim hastaneye gidip
geliyorum. Kasiyorum, konusamiyodum yani. Gittim psikologa Oylelikle
konusmaya basladim. Belki konugsmamda sikint1 vardir biraz. Ben zorlantyorum

konusurken.” (Katilimci 2)
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“Su siralar yaslandim artik. Vallahi yaslandim. Romatizmalarim var, sekerim var.
Duru'nun yasina gore de... Duru artik bi seylerin farkina variyo. Farkina vardi ve
eskiden mesela camdan bakardi, asagiya inmek isterdi bahgeye artik inmek
istemiyo. Clinkii sunun farkinda onlarin mesela ¢ocuklar biz de ip atlarlar onlarin
yaptig1 seyi yapamadigini biliyo. O yiizden belli bi siire camdan bakiyo sonra
gelip igeri oturuyo. Bu da beni ¢ok iiziiyo. Uziiliiyorum yani. Kafaya taktik¢a da

hastaliklarim artryo.” (Katilimci 5)

“Biiyiidiikge daha zor oluyo sanki hocam ya. Iki yildir daha... Ciinkii giicii artt1.
Algist da agildi. Bilingli yapiyo. O ¢ok zoruma gidiyo hocam biliyo musunuz?
Bilingli yapiyo ve beni iizliyo. Yapiyolar, deneme tahtasi gibi deniyolar. Ben
yoruldum, yetemiyorum. Onun giiciiniin artmasi beni zorluyo artik.” (Katilimct

7)

“Hastaneye gidemiyorum. Yani en basitinden bacagimda varis vardi, hep
bekledim bekledim gidemedim ¢ocuktan. Daha kotii oldu bekledikge. 10 y1l gecti
artik en son ameliyatliydi damar ¢ikarildi. Yani o kadar diisiiniin net. Ciinkii hep
Emir ne olacak, bakacak kimse yok. Ailem burada yok zaten. Esim de ¢alisiyo.
Goriimcem var, eltilerim var onlar zaten bakmazlar. Boyle bdyle sagligimdan

gitti.” (Katilimet 7)

“Hep bebek arabalariyla tastyodum ben onu, kiiciikken kucagimda. Simdi bel
fitig1 oldum. Valla ¢ok sinirlendigi zaman hicbi sey yapmiyo. Yani bdyle bi seye
sinirlensin kendini anlatamasin daha ¢ok c¢ildirtyo bana vuruyo ondan sonra.
Vurma huyu cok. Hep zarar veriyo yani bana sinirlenince. Giicii de ¢ok
yenemiyorum artik onu sinirlendiginde. Yani sinirlerim bile alt iist oldu yani
yiprandim iyice. Yani sinirler sikt1 sikt1 saldim simdi hastaneden ¢ikamiyorum.
Napiyim ki yani. Beni fiziksel olarak da baya bi etkiledi. Panik ¢ok var ben de

hala havale gecirince daha ¢ok uguyorum ben yani.” (Katilimci 9)

“Ben sinir hastas1 oldum. Dort sene 6nce mi bes sene dnce mi alt1 ay ¢ocuklari
biraktim. Nere gittim ¢ocuklarimi gotiiriiyodum. Artik dayanamadim ¢ocuklari
biraktim gittim. Sonra da oraya gitti§imde ¢ocuklarima dayanmadim kimse gelip
beni almadi ha. Kendim geldim ¢ocuklarima, Hasan'a. Dayanamadim. Sabah bi
igne vuruyolardi bana aksam bi igne vuruyolardi. Sakinlestirici falan. Yani orda

da ben dayanamadim artik var ya. Hani feryatlarim seyim, 35 kiloya indim ben.

71



Artik eve geldim kendimi toparladim, Hasan't toparladim, ¢ocuklarimi
toparladim. Artik acik acik sdyledim evime gelmeyin istemiyorum. Benim ¢oluk
cocugumu boyle 6liime terk eden, basima bunlar1 getiren evime gelmeyin. Artik
insanlar1 ¢eke ¢eke benim suan sol tarafim uyusuyo. Yemin ederim bak kagidi
elime koyiyim benim elim titriyo sinirden. Artik ben onlar1 birakmisim. Neresi

nerde mutlu olduysam oraya.” (Katilimei 12)

“fIk 6grendigim zamanlar odada biitiin giin uyuyodum mesela gocugumla beraber
biitlin giin uyuyodum. Cok kotii ¢ok agir gecirdim. Ondan sonra oglumdan sonra
tansiyon hastast oldum, seker hastasi oldum... Yillar iki yil ii¢ yil sonra da
kafamda kitle oldu. Yani ¢ok yogun gecirdim agir gecirdim. Esimin ailesinden
oldu iste. Cocugum geldi 3-4 yasina. Hala tuvaletini altin1 bezliyosun falan
normal ¢ocuk gibi tuttular. O zaman da iste ben de biraz cocugu sikistirdim zorla.
O iste o donemde de kafamda kitle olmus onda. Yani tuvalet egitimine ¢ocuk
baslad1 da davramis bozuklugu da o zamandan olmus galiba. Iste kakalarini
yerlere, tuvalete, dolaba, duvara, haliya, televizyona, her yere her seye siirliyodu.
Hep pesinde kostum. Yoruluyodum ama mecbur devam ediyodum. Sonra da
kitleydi bagka hastaliklardi... Hep tek basima yetismeye c¢alismaktan.”
(Katilimer 15)

Gortiglilen annelerin ¢ogunlugu 6zel gereksinimli bir ¢ocuga sahip olmanin
sagligina olumsuz etkilerinden bahsederken bazi anneler aksine bu siiregte cocugumun
bana ihtiyaci olacak diisiincesi ile kendilerine daha i1yi bakmaya calistiklarin1 ortaya

koymuslardir.

“Yani gecen seneden beri hem Yigit'e hem kendime deger verdim. Ben artik
dedim ben kendimi sevmeliyim. Giizel giizel... Ondan sonra Yigit i¢in... Yani
cevre higbi sey umurumda degil. Yani bir giinlik degil, bir aylik degil, bir
senelik degil sonucta bu durum. Simdi ¢ok siikiir iyiyim. Bu sene daha da hem
kendime 1yi bakiyim, hem Yigit'e bakiyim, hem daha 6zgiirce yasiyim hicbi sey
umrumda olmasin... Hani bir yerlere Yigit icin gelmek i¢in daha kendimi

sevmek, daha korumak...” (Katilimc1 23)

“Kendime i1yi bakmaya ¢alistyorum. Diyetisyene gittim 25 kilo verdim. Hep boyle
saglikli olmak aslinda kilo vermek i¢in de degil. Hep tiziiliiyodum yani hastaliga

yakalanirim bi sey olur... Korkuyorum bdyle ¢iinkii Yusuf'a bakamam hep bu
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yiizden. Diyetisyenin verdigi seylere hala devam ettirmeye calistyorum. Saglikli
besleniyorum, bol bol su i¢iyorum o yiizden. Onlem aliyorum yani sagligimi onun

icin koruyarak. Saglik agisindan kendime bakmaya ¢alistyorum.” (Katilimci 25)

4.10. ENGELLI COCUGUN ANNENIN OZ GUVENINE ETKIiSi

Annelerin 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip olduktan sonra sagliginin olumlu veya
olumsuz etkilenmis olmasi baglaminda 6z giiveninde de degisimler oldugu anlagilmistir.
Bazi annelerde “cocugum bana muhtag, sorumluluk sadece bende” diisiincesi ile kendini
siirekli motive etme; hastane, okul, rehabilitasyon vb. ortamlara siklikla gitme ve yeni

insanlar tantyarak 6z gliveninde artma gézlemlenmistir.

“Hocam evet 6z giivenim artt1 ama diyeceksin ki niye? Cilinkii benim oglum bana
insan olmay1 dgretti aslinda. Bana en ¢ok merhameti 6gretti. insanlarla nasil
karsilasacagimi Ggretti, insanlara nasil sevgi gosterecegimi Ogretti. Soyle bi
masum ¢ocuk gordiigiim zaman hele su bizim o ¢ocuklar1 hocam o kadar ki sey
yapabiliyorum yani o kadar ki sevmeye bagladim o ¢ocuklari. Her yeri bana Arda
ogretti. Beni boyle akilli eden Arda. Sonra onu da sdyliyim... Ben dyle bi insan
degildim 6nce. Cok temiz, saf, herkese inanan insandim. Ama Arda o kadar ki
hayatimda ¢ok seyi degistirdi ki... Bak inanmiyosunuz hocam belki bana ama
ondan sonra diger insanlar1 da bana §gretti. Anayi, anami bana anlatti yani. O
kadar ki anneme diiskiin olmusum ki annemin o giin duymadim sesini ben hasta
olurum. O kadar o ¢ocuk bana anneyi 6gretti. Ben bilmiyorum hocam bana ¢ok
iyi geldi. Arda ¢ok iyi geldi. O yiizden ondan sonra her seyim artt1. Oz giivenim
de...” (Katilimer 1)

“Evet, daha ¢ok kendime giiveniyorum. Ya Onceden sadece mesela isimin
sorumlulugu vardi. Yani yaptigin isin sorumlulugu sana aitti. Ama Duru olduktan
sonra Duru'nun sorumlulugu da annede oluyo. Fakat Duru'nun rahatsizlig1 ortaya
¢tkinca komple Duru'nun sorumlulugu gecti. Ilaci, doktoru, sunu bunu her seyiyle
birebir ilgilenmek zorunda kaliyosun. Babalar ¢alistig1 i¢in... Mecbur giivenmek

zorundasin kendine.” (Katilimc1 5)

“Ben bi anneyim, ben varsam onlar var ben yoksam onlar yok. Yani o ylizden
kendime 1yi bakiyorum. Nisa da bunu yasadim m1? Yani hani o az ¢ok kendine

bakabiliyo ya hocam hani giyinebiliyo edebiliyo hani. Ama Emir'den yana daha
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bdyle hani 6z giivenim var. Hani ben iyi olcam. Iyi olmak zorundayim c¢iinkii
bizim hasta olmak, iizglin olma gibi bi sansimiz yok. Yok yani. Her sey onlara
bagli. Clinkii baba sorumlulugun arkasinda durmuyosa ben durmak zorundayim

hocam.” (Katilimc1 7)

“Valla benim c¢ocuk boyle olduktan sonra var ya ben kendime daha
giiveniyorum. Clinkii var ya ben bu isin altindan kalkabilirim. Giiglityiim, benim
kimseye minnetim yok. Ben bunu astiktan sonra onu da asarim. Boyle sey
yapiyorum hi¢ boyle kii¢iik miigiik seylere boynumu egmiyorum. Boyle strese
hemen yenik diismiyorum. Bdyle bi sey oldu mu hemen kendimi
kaybetmiyorum. Ciinkii ben bunlar1 yaptiktan sonra ben bunun altindan ¢iktiktan
sonra bunun altindan da ¢ikarim. Yani ben bi kere psikiyatri dersi aldim. Sonra
da onu da biraktim. Zaten evim, isim zamanim olmuyo benim. Zamanim olmadig1
icin psikiyatri dersine bile gidemiyorum ama ben kendi kendime gii¢liilylim

diyorum.” (Katilimc1 12)

“Yani disaris1 o kadar acimasiz ki engelli cocugu olan annelerin ¢ok disli olmalari
lazim. Ben zamanla 6grendim ki engelli annesi demek panter demek. Ciinkii
kabullenmiyolar, disliyolar. Hem anneyi disliyolar hem ¢ocugu disliyolar. Inanin
bazen ¢irkeflige... Yani inanin gercekten ne yazik ki... Hani normal ¢ocuklarda da
oyle. Derler ya aglamayan gocuga mama yok. Iste cirkeflige vurmayinca, hakkini
aramayinca hak yiyen ¢ok oluyo ne yazik ki. Oz giiven bu sekilde geliyo. Hem
mesela hakkini artyosun hem ¢ocugun icin neler yapman gerekiyo hem ¢ocugunu
nasil ayakta tutabilirsin... Kiz kardesim bana dedi ki; abla dedi hani Mirag¢ boyle
cok dolastirilmasi, egitimi almas1 gerekiyo ama dedi sana bir sey sdyleyeyim mi
dedi sen dedi simdiye kadar birilerinden bi seyler bekledin dedi. Birileri hep sana
yardimci oldu, destek oldu. Bu saatten sonra... O an giiclime gitmisti ama beni
kamg¢iladi. Bundan sonra hi¢ kimseden bi sey bekleme dedi. Esinmis, benmisim,
babanmis, erkek kardesinmis kimseden bi sey bekleme dedi. Kendin dedi artik.

Yani kendin i¢in bile artik bi miicadele i¢ine giriyosun.” (Katilimer 15)

“Kendime daha giivenim artti. Hani bir yerlere Yigit i¢in gelmek i¢in daha

kendimi sevmek, daha korumak...” (Katilimei 23)

“Soyle soyliyim daha korkusuz oluyosun. Yani giiven tabii ki. Ben ilk basta

demistim ya hani ¢ok 6zel hissediyorum kendimi. Yusuf'tan sonra bdyle huzurlu
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hissediyorum. Daha kendimin 6zel bi insan oldugumu diisiiniiyorum ya. Se¢ilmis
gibi hissediyorum. Yani tabii ki kendime gliveniyorum. Yusuf'tan sonra diyorum
ya benim hayatimda ¢ok sey degisti ya. Ben kendimi de fark etmeye basladim
aslinda. Mesela ¢ok sabirliyim. Bilmiyodum ama bu kadar sabirli oldugumu.

Yusuf'la 6grendim.” (Katilimer 25)

“Ben kodyden geldim hi¢ sey degildim mesela daha girisken degildim, hig
giremiyodum topluma. Sonra Zehra’dan sonra oraya buraya gittikge daha boyle
hani sey oldu. Daha bi seyler 6greniyodum her giin yeni bilgiler 6greniyorum.
Kendimi daha ¢ok giiclii hissediyorum yani Zehra’dan dolayl. Oyle, ¢ok
giicliiylim. Bi de hocam hani saglikli cocugu herkes bakar. Yani kendi kendine
biiyliyo o ¢ocuk. Ama dnemli olan 6zel gereksinimli cocugu bakabilmek ve bu

benim ¢ok giiclii oldugumu fark ettim.” (Katilimci 26)

Bazi annelerde ise bu diisiincelerin aksine 6zel gereksinimli bir ¢cocuga sahip
oldugu i¢in utanma, ¢aresiz hissetme ve kendini toplumdan soyutlama nedenleri ile 6z
giiveninde azalma gozlemlenmistir. Siire¢ igerisinde anneler diizenli bir hayatlar
olmadigini, ¢cocugun degisen ihtiyaclar1 dogrultusunda siirekli degisim ve uyum c¢abasi
icinde olduklarini, yetersiz hissetmeye bagladiklarini belirtmis ve psikolojik destege

ihtiya¢ duyduklarini ortaya koymuslardir.

“Yani bugiin yaptig1 hareketi ikinci giin bakiyosun daha farkli bi tepki gosteriyo.
Yani her sey diiz gitmiyor bizlerde. Hep boyle yan seyler ¢ikiyo. Yani o konuda
tam da yeterli olmuyosun ciinkii her giin farkl bi sey ¢ikiyo, farkli bi sey oluyo.
Sen de kendini ona gore konumlandirtyosun. Bazen psikolojinle oynuyo gibi

hissediyosun hatta.” (Katilimc1 4)

“Ben ¢ok kotiiydiim psikolojikmen rahatsizlandim. O zaman annemler bakt1 6-7
ay o zaman uzak kaldik. Sonra annem buraya getirdi. Hala Enes degismedi mi
dedim ben hala Enes aynt mi1? Ondan sonra zaten hemen sey hemen doktora
gotiirdiik. Enes’in boyu uzamis ama hala Enes ayni... Cok pisman olmustum ama
anneme biraktigim i¢in. Ama Enes’in daha kotii olacagini bilseydim hig
birakmazdim bilmiyodum. Ben hatta Enes orda biraz daha iyi olur dedim hani.
Yetemiyorum gibi hissediyodum ¢ilinkii. Ama yok keske... O zamanin

pismanligini hala yasiyorum.” (Katilimei 8)
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“Kendime daha ¢ok giiveniyodum, simdi o da dyle olunca dyle bebek gibi beraber
yapmaya ¢alistyoruz. Ben olmazsam ¢ocugum nolur, kim bakar gibisinden. Hep
kaygiliyim yani. Insan igine de eskisi kadar ¢ok ¢ikmiyorum zaten. Bilmiyorum
ya eskiden daha c¢ok giiveniyodum kendime. Psikologa ihtiyacim oluyo ya, artik
biri beni anlasin istiyorum. Gittiydim Esma ¢ok hir¢in ne yapmam gerekiyo? Bana
¢ok hakareti oluyo diye. Ilag 6nerdiydi ilaca basladiydim. Daha da bitince bi daha
gidemedim. lyi geldiydi, ila¢ da bitince bi daha oraya gitmeye zamanim da yok.

O yiizden...” (Katilimc1 9)

“Habip bi dakika Oncesi bazen ¢ok sakindir, ¢cok miilayimdir, giiler yiizlidiir...
Gelir beni dper sabahleyin, beni uykudan giilerek dper. Iki dakika sonra kahvalt:
hazirlarim, kahvalti sofrasina ¢ildirmis bi sekilde gozleri kipkirmizi sinirli bi
sekilde gelir. Taniyamazsin yani... Valla bazen ben olanlardan ¢ok daraliyorum.
Ozellikle bu son donemlerde hani ila¢ veriyorum. Ilag da artik ise yaramayinca
bazen diyorum Allah’1m tovbe yani isyan etmek gibi olmasin canimi al kurtulayim

falan oturup agliyorum caresizligimden.” (Katilime1 11)

“Bazen tikandigim zamanlar oluyo. Mesela kendime sabret diizelecek, sabret
diizelecek... Ama tabii ki mesela bi nasil sdyleyeyim bunaldim, rahatlamak i¢in
konugmak ya da ne bileyim bir yol gdsterici olarak... Hani bir ¢izelgesi bi seyi
olsun. Biri bana sunu yap bu bdyle olacak desin. Ben kendime giiveniyorum orasi
ayri ama bazen kendim disinda birine de gilivenebilmek, yetmeye ¢aligmamak,

biraz dinlenmek istiyorum.” (Katilimc1 15)

“Boyle anneler zaten bi dost, bi arkadas, bi seye ihtiyaci var konusmaya. En giizeli
de boyle ¢ocuklar i¢in aile mutlu olacak hocam. Anne baba mutlu olacak ki... Ama
o da yok iste. O olmayinca da noluyo? Ne huzur kaliyo ne psikoloji kaliyo. Nasil
faydan olucak sonra o cocuga? Kendime yetemiyorum ki daha diyorum.”

(Katilimei 23)

“Oz giivenim azald1 biraz. Ya yapamazsam, ya edemezsem, ya yetemezsem dyle.
Ciinkii biiyiiyo. Biiyliyo... O da yine onun i¢in yani yetebiliyor muyum, yetemiyo
muyum? Ne kadar dogru yaptyorum? Mesela buraya geldim ama acaba dogru mu
yaptim, kotii mii yaptim? Cocugu bi anda biraktim. Kafam hep karisik, hi¢ emin
olamiyorum higbi seyden. Giivenemiyorum yani... Su Yusuf suraya aligsin, ben

alisiyim daha dogrusu ilk isim gitmek olacak zaten psikologa, psikiyatriye. Ciinkii

76



dedim ya panik ataklarim basladi yani artik. Ben Oyle fazla kimseyi takan bi insan
degilim. Ben tamamen Yusuf’a odakliyim. Cok ké&tiiyiim yani ¢ok kotli oldum.”

(Katilime1 24)

4.11. ANNELERIN DESTEK GORME/GORMEME DURUMU

Gortigiilen annelerden elde edilen verilere gore annelerin ihtiyaci olan yalnizca
psikolojik destek degildir. Anneler kendilerini aile i¢inde ve toplum i¢inde yalnizlagsmis
hissetmektedirler. Ozel gereksinimli cocugun bakimi noktasinda es, akraba, komsu veya
arkadas fark etmeksizin yakin ¢evresinden birine ¢ocugunu bir saat dahi birakamamak
annelerin temel ihtiyaclarmi dahi karsilayamamasina neden olmakta ve anneleri zor

durumda birakmaktadir.

“Hig valla hocam kimse bana yardimci olmuyo Allah seni inandirsin. Valla hepsi
de hirodur hocam. Neresi beni destekleyecek Allah’in1 seversen? Hepsi de
gorgiisliz yani beni nereye destekleyecekler hocam. Ben hayatimi anlatsam roman
olur sen bos ver en iyisi dinleme beni. Vallahi yani ben sana yasadigim o siire o
hayati, o gecirdigim o evi sdylesem yani kotii olur. Yani gergekten nasil sana
sOyliyim biliyo musun hocam? 3 sene ¢ok caba gostermisim ki Arda'y1 bi yerlere
getirmisim. Dedim ki kaynana dedim benim randevum var dedim ben ¢ocugumu
hastaneye gotiiriicem dedim. Dedi ki benim kizim hasta. Kizi1 da 40 yasinda
benden senden daha iyi. Ondan sonra ben kizimin yanina gidiyom ben sizinle
ugrasamam dedi. Ben ¢ocugumu ondan beri ah ettim uh ettim ben ¢cocugumu
ilgilenecem kimseye ugrasamam. Ben bunlara ne yapiyosam olmuyo.”

(Katilimer 1)

“Halasinin ¢ocugu var. Oda otizm biiyiik Emir’den. Tabi kabullenmiyor daha. Hig
destek olmadilar. Benim iki tane cocugum var 1srarla neden ¢ocuk getirmiyosun
diyolar. Yani otizmi kabullenmiyolar. Benim esim de kabullenmiyo. Hep isimi
zorlagtirdilar hocam. Hi¢ kolayr yok. Mesela pazara gidemiyorum, markete
gidemiyorum, hastaneye gidemiyorum. Ciinkii hep Emir ne olacak, bakacak
kimse yok. Ailem burada yok zaten. Esim de ¢alisiyo. Goériimcem var, eltilerim
var onlar zaten bakmazlar. Komsular simdiye kadar bakiyolardi. Emir biraz

biiytidii artik yok. Kesinlikle yardimc1 olmuyolar hocam. Her sey bende, higcbi
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sey yok. Hi¢ kimse... Ustesinden gelebiliyorum ama yapabiliyorum. Emir'i

ezdirmem asla.” (Katilimc1 7)

“Hatta Enes’in bi ilac1 yok mu iyilesmedi mi diyenler var hala. Hi¢ destek olan

yok.” (Katilime1 8)

“Gene ayni hafta sonlar1 bana geliyor kaynanam ayni sorunlar1 yasiyoruz yani.
Cocuguma beddua ediyo. Ben de tabi ¢ildirtyorum. Yani mesela gegcen dedigim
baya oluyo hastalandiydi kaynanam. Yorgani niye cekti diye Esma {istiinden
¢ocuguma yatagin istiine oturdu ¢ocuguma beddua etti. Ben de ¢ildirdim gittim
kiigiik kaynimi aradim sinirle. Gelin alin ananizi ¢ocuguma beddua ediyo diye.
Napiyim ben insanim yani. Utanmadan yine gelecekmis cumartesi giinii. Egim de
annem diyo tutmuyo ¢enesini diyo. Sen sabirli ol diyo bana. Ben de nereye kadar
diyorum ben de insanim diyorum. Yani ben dedim ¢ocuguma bi sey olsa dedim
onlarin m1 cam1 yanacak. Bu zamana kadar kimin cani yandi dedim, ben
gotliriyorum hastanelere dedim. Esime daliyorum ondan sonra aramiz agiliyo.”

(Katilime1 9)

“Ben s0yle a¢ik ve net soyliyim Habip konusunda ben kimseden en ufak bi yardim
gormedim. Hani manevi anlamda da. Dislerimden tedavi gormem gerekiyodu,
hastaneye gidecektim. Pes pese oldugu icin hepsi de ufak boyle kaynanama
birakmak istedim biiyiigiinii. Ya istemedi hani ben rahatsizim, benim derdim bana
yeter bakmak istemedi. Hani bi saat bile olsa bakmak istemeyen bi insana ben
zorlayamam sonucta. Ama yani kaynanam yani1 basimda duruyo, benim bi digim
agridig1 zaman o yagmurlu havada ben oglumu biraktim benim oglumu almadi
eve. Aldim kendi ¢ocugumu arabaya koydum gittim. O giinden beri ben hani
diyorum ki onlardan ne beklicem, o giinden beri de kendi isimi kendim
goriiyorum. Beni motive eden... Ben hani nasil diyim bi yandan da bana
kimsenin yardimcit olmayacagini bildigim i¢in kendi kendime yetmeye
calistyorum. Bu da gececek, bunu da basaracaksin, bunun da iistiinden gelicez.”

(Katilimer 11)

“Bagka ailelerde de engelli var ¢cevremde. Goriimcem var, kaynimin kiz1 var. Hig
kimse de yardimci olmadi. Zaten goriimcemle ben kdydeydim. Biz birlikte
yastyoduk. Daha o zaman yeni evliydim. Orda zaten nelerle karsilagtigimi

biliyodum yani. Ciinkii onlarla yasiyodum ben. Bilgim vardi ama benim basima
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gelecegini hi¢ tahmin etmezdim ben. Ben de olunca valla benimle dalga gegtiler.
Sana bi sey soyliyim mi? Ben kimseden yardim gérmedim hatta {istiine tistelik
beni horladilar yani. Baska seylerle iistime geldiler, demediler ¢ocuklar1 hasta
kadin yani ¢ocuklariyla bas ediyo. Hi¢ kimse bana yardimci olmadi. Hig hig...
Yani hi¢ ben hi¢ kimseden destek géormedim. Kimse de demediler bu kadinin
cocuklar1 hasta bi yardim edelim. Hig hig... Hatta baktim ki kayinbabam kanser
hastas1 onu da getirdiler yanima. Birazcik da ama ben kétii duruma diistiim bana
yardim etselerdi. Anlasalardi, bi giin kapimi agsalardi. Yani benim ¢ok sey
onlardan onu ¢ok bekledim kimse yapmadilar. Hatta istelik tistelik iistiime
geldiler. Ustelik demediler ¢ocuklar1 hasta. Yine iistelik esimi bana karsi
doldurdular s6yleymis bdyleymis. Aile boyunca iistiime geldiler. Bu yiizden
yani ben simdi var ya ne kendi ailemi ne esimin ailesini... Sadece ¢ocuklarima
kocama odaklanmisim kimse umrumda olmasin. Kafam ¢ok rahat suan sana bi
sey sOyliyim mi? Yani kimse bana yardimci olmuyo ne maddi ne manevi.”

(Katilimer 12)

“Yani kor bi kuyuda gibiydim. K6r kuyu nasil ¢ikacagim, nasil edecegim, nereden
ucunu tutacagim? Yani birisi ip atsa onun ipine sarilsam. Ama simdi kendi kendi
dedigimi... Ciinkii sorunu, olayt ¢ozecek olan benim baskast degil. Yani

sOylliyorum onlara ama yine bildigimi okuyorum. Sadece biliyolar.” (Katilimci

15)

Goriisiilen annelerden destek gormeyen annelerin aksine bazi anneler destek
gormekte ve hatta bir anne cocugunu kendinden baska birine giivenemedigi icin

genellikle destegi reddettigini ortaya koymustur.

“Yok, tekim. Esim de sOyle aslinda oluyo da ben birakmiyorum. Kimseye
birakmiyorum. Asir asir1 korumaciyim. Mesela diin disar1 ¢ikardi bi dolastirayim
diye boyle. Yok diyorum ya otursun evde, yeni banyo yapt1 belki lislir. Yani firsat

vermiyorum aslinda yoksa...” (Katilime1 24)

“Ama ¢ok fazla karismadilar herkes bana biraktt yani ama destekleyen de ¢ok
oldu. Oyle yani aslinda ¢ok destek gérdiim olumsuz higbi sey gormedim. Diinyaya
getirme kararinda da kizim sen bilirsin dedi kayimvalidem sen bakicaksin dedi biz
senin ne kadar yaninda olabiliriz destek oluruz ancak sana. O yiizden kimse

karigsmadi bana. Bi de benim etrafimdaki insanlar da hep yikic1 degiller yani hep
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yapicilar. Ben diyorum ya pek fazla seye karigtirmiyorum. Biraz mesafeliler yani
o yilizden. Cocukla ilgili hi¢cbi seyime karigmazlar. Kimseye miidahale
ettirmiyorum. Kendim her seyi yapiyorum. Ben ¢ok ugrasiyorum. Yani babasiyla

beraber elimizden geldigince...” (Katilimci 25)

4.12. ENGELLI ANNESI VE YAKIN CEVRE ILISKILERi

Gorigiilen annelerin toplumsal konumunu etkileyen unsurlar noktasinda en biiyiik
etkenlerin basinda yakin cevresi; yani akrabalik, komsuluk ve arkadaslik iliskileri
gelmektedir. Yakin c¢evre bireyin  desteklenmesinde etken oldugu gibi
toplumsallagmasinda veya yalnizlasmasinda da 6nemli bir etkendir. Goriisiilen annelerin
girdikleri sosyal ortamlarda c¢evrelerindeki insanlarin bilingli veya bilingsiz yaptigi
hareketlerden, soyledigi sozlerden veya bakislarindan s6z konusu 6zel gereksinimli
¢ocugu oldugunda normalden daha ok etkilendigi anlagilmistir. Ozel gereksinimli bir
¢ocuga sahip annelerin bir kisminin g¢evresi tarafindan daha olumlu muamele gordiigi
ancak biiyiik cogunlugunun akrabalari veya komsulari tarafindan istenmedigi, cocugunun
0zel gereksinimi nedeni ile annenin girdigi ortamlarda rahat edemedigi bu nedenle

zamanla girmemeyi tercih ettigi gozlemlenmistir.

4.12.1. Engelli Annesi ve Akrabalik iliskileri

Goriigiilen annelerin en ¢ok destek gérmeyi umduklarii belirttikleri akrabalari ile
iligkileri 6zel gereksinimli ¢ocuklari nedeni ile zamanla olumsuz etkilenmistir. Akrabalari
icerisinde bagka bir 6zel gereksinimli ¢cocuk oldugu belirtilen ailelerde dahi birbirlerini
anlama ve destekleme durumunun olmadiginin ortaya koyulmasi dikkat ¢ekmistir.
Aileler, cocuklarmin 6zel gereksinimli olmast nedeni ile akrabalarinin sergiledikleri
olumsuz tutum ve davranislardan rahatsiz olarak goriismekten kaginmis, zamanla

iletisimi en aza indirmis veya tamamen kesmistir.

“Ben kiz kardesimin bile evine gitmem. $Soyle soyliyim benim kizimin agzi akiyo.
Onun koltuguna bi kere agz1 akt1 diye kiz kardesim tepki gosterdi. Hemen bdyle
peceteleri aldi silmeye. O beni ¢ok rahatsiz etti. Tamam, silecek ama bana
gostermeden silebilirdi orayl. Ben kiz kardesimin evine bile gitmem ama o bana
gelsin. O bana gelebilir istedigi zaman ama ben gitmem. Ve ben bunu orda da

sOyledim. Ben bi daha senin evine asla gelmicem.” (Katilimci 5)
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“Esimin halas1 mesela bize geldi 6rnek veriyim hocam size. Geldi dedi ki bu
cocuk deli dedi gotiiriin hastaneye yatirin dedi. Ya sen benim evime gelmissin
bi de yatiyosun. Arkadasim yatmayin, kalmaym c¢ocu§umu istemiyosaniz
gelmeyin bu kadar basit. Esime s0yledim, esim dedi ki bi sey olmaz nolucak ki.
Dedim sen kendi ¢cocugunu yatirabiliyosan ben de yatiririnm dedim. Bu Allah'tan
gelmis dedim. Senin ne olacagin belli mi dedim. Diyo ben senin ig¢in
sOyliiyorum. Dedim ben cigerimi nasil birakiyim dedim. Ben kendi evladim...

Ben evde yaticam Emir orda kalicak dyle bi sey yok.” (Katilimc1 7)

“Hayir hayir, ben oraya gitmeyi bile... Enes’i mesela diyosunuz ya ilk
duydugunuzda ne yaptiniz ben zaten ilk akrabayi seyi onlar1 biraktim gitmeyi,
cagirmayl. Cagirmadim da gitmedim de yok onlarla bi ilgim. Gorligmilyoruz da

bi bayramlarda diigiinlerde bi tek. Yoksa goriisme falan yok.” (Katilimei 8)

“Valla hayatim yine ayn1 devam ediyo iste. Normal ¢ocuk gibi degiller ama ayni
bebek gibi... Valla esimin tarafinda baya degisiklik oldu. Mesafe koydum da
anlamiyolar tabi ki. Cocugumun durumunu biliyolar, bildigi halde iistiime
gelmeleri... Yani niye boyle, niye bdyle yapiyo mesela onun gibi seyler sozler
geliyo. Kizima dedikleri yliziinden istemiyorum ama yiizsiizliigiine geliyolar

yani.” (Katilimc1 9)

“Bi akrabaya gidersek de o da eskiden Oyleydi simdi gidemiyoruz. Gelmek

isteyene diyorum buyursun kapim ag¢ik ama ben gidemiyorum.” (Katilimci 11)

“Artik zaten hi¢ kimseye gitmiyorum. Gittigim yerde de hemen arkamdan laf
ediyolar. Zor eyliyoruz, Zehra boyle yapti... Kimseye de gitmiyorum yani. En
yakin... Saklamicam ablalarim mesela kayinvalidemi diyorum ama ablalarimi da
diyorum. Ciinkii evet istemiyolar yani o ylizden gitmiyorum. Hi¢ kimse eger
benim evladimi sevmiyolarsa beni de sevmiyolardir. Bana asil destek olmalar

gereken yerde...” (Katilimce1 26)

Gorigiilen annelerden elde edilen verilere gore; aileler, akrabalari tarafindan o6zel
gereksinimli ¢ocuklarina verilen tepkilerde diger ¢ocuklarina verilen tepkilerden daha

fazla etkilenmektedirler. Katilimei 1 bu durumu soyle 6zetlemistir:

“Halasin1 ¢ok severdi. Halas1 da var ya nasil sana soyliyim kendi ¢ocugundan

daha ¢ok seviyo Arda'yl. Simdi hocam laf lafi agilir onun ¢ocuklari laf etmisler
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iste Arda geliyo durmuyolar, ders calisamiyoruz edemiyoruz iste nedir bu her
giin geliyo diye soylemis. Esim de duymus simdi gitmiyo. Dedi Arda'ya laf
sOyleyen bana soylemistir. He Arda'ya s0ylemese Baris'a sOylese yine liziilmem
diyo. Ama Arda diyo biri sdyledi mi... Gergekten benim i¢in de 6yle hocam hani
Arda'ya laf sOyleyen bana sdylese o kadar zoruma gitmez. Onun i¢in o haladan
da oldu. Ama ¢ok iiziiliiyo. Uziiliilyo mu iiziiliiyo ama bosver diyorum Allah

bilsin diyorum ge¢iniyorum.” (Katilime1 1)

Olumsuz iligkilerin aksine goriisiilen annelerden sadece birkagi akrabalar1 ve yakin

cevresi konusunda sorun yasamadigini belirtmistir.

“Akrabalarimdan hi¢ dyle bi tepki veren yok yani anladiklari i¢in. Komsularda
da hi¢ d0yle bi sikinti gérmedim yok. Anlayisla karsiladilar yani hi¢ dyle bi

sorunum olmadi.” (Katilimc1 18)

4.12.2. Engelli Annesi ve Komsuluk Iliskileri

Ozel gereksinimli cocugu olan annelerin herhangi bir sorun olmasi durumunda mesafe
olarak en yakin olduklar1 i¢in ilk komsularma giderek yardim isteyecekleri
diisiiniilmektedir ancak annelerin biiylik bir kismi cocugunun ¢ok ses yapmasi, problem
davranislar sergilemesi veya ¢evrenin cocugundan korkmasi gibi nedenler ile komsuluk

iligkilerinde sorun yasamaktadir. Goriisiilen anneler bu durumu su sekilde ifade etmistir:

“Komgular da baya rahatsiz oluyolar seyapiyolar kapiya geliyolar rahatsiz
oluyoruz gibisinden. Ya ben de istemiyorum ama dedim oluyo iste ama dedim
bak sen dedim normal c¢ocugu bile zaptedemiyosun ben 6zel ¢ocugu nasil
zaptediyim dedim. Valla ¢cocuk krizde, ndbette gidiyo. Kipkirmizi oluyo, gidiyo
yani. Napabilirim yani? Ben de istemiyorum bazen oturup agliyorum sinirime.”

(Katilime1 9)

“Yani ¢cocuk bi sey yaptig1 zaman hemen seye vuruyodu, yukardan vuruyodu.
Yani kadin anlas... Cok dengesiz bi kadin. Rabbime hamd olsun {i¢ senedir ben
ordan ¢iktim. Ordan ¢iktim burda kafam ¢ok rahat. Yeni komsularim Allah razi
olsun. Yani ¢ok anlayis gosteriyolar. Inan ki yani o kadar ki Hasan'a anlayis
gosteriyo diyorum ki seni ne {istiime diistii mii yaparim. Yani sen bana beni
zorlatmiyosun yani ¢ocuguma ilgi gosteriyosun. Dedim ki ne ihtiyacin oldu mu

yani ne ben senin isini halledebildimse var ya bagimin iistiinde yerin var. Hatta
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diyo dyle sey mi olur? Biraz gorgiiliiler yani Allah razi olsun. Ben ordan ¢ok

cektim artik Rabbime hamd olsun kafam rahat.” (Katilime1 12)

“Oyle yani sonra komsum ay bu saldirir mi, 1sirir mi1? diyo, boyle kagiyo. Dedim
ki yani sizden zararli degil. Normal insanlar daha zararli. Yani artik onla da
mesafeyi koydum. Onla da konusmuyorum c¢linkii her karsilastigimizda ay ¢ok

sey oluyo mu, ¢ok saldirtyo mu, 1sirtyo mu? diyo.” (Katilimer 26)

Goriisiilen annelerden yalnizca birkaci komsular1 noktasinda sorun yasamadigini, destek
gordiiglinii belirtmistir.
“Cevre bana sag olsun, binadakiler bana ¢ok anlayis gosteriyo. Hani sesini
duydular m1? Mesela bikag komsumuz var bdyle Habip agladigi zaman, sesini
duyduklar1 zaman boyle evlerinde ne varsa getiriyolar. Hani kimisi var muz alir
gelir isten gelirken kapiya tiklatir, Habip'e verir. Bi seyler muhakkak alirlar o

konuda sansliy1z yani. Komsular akrabalardan daha iyi biliyo musun?” (Katilime1

1)

Annelerin komsularina olan tutumlarinin akrabalarina olan tutumlarindan daha olumlu

oldugu gozlemlenmis ve dikkat ¢cekmistir.

4.12.3. Engelli Annesi ve Arkadashk iliskileri

Gortislilen annelerden elde edilen verilere gore 6zel gereksinimli bir ¢ocuk annenin
arkadaslik iliskilerini sekillendirmek noktasinda 6nemli bir yere sahiptir. Anne siireg
igerisinde arkadaslarina ayiracak zaman bulamamakta veya arkadaslari ile ayni ortama
girdiginde ¢ocugunun davranislart nedeni ile zorlanmakta ve zamanla arkadaslarindan
uzaklagmaktadir. Goriisiilen annelerin ifadelerinde siklikla kendi gibi 6zel gereksinimli
cocugu olan annelerle arkadashik yapmayr tercih ettikleri c¢linkii birbirlerini
anlayabildiklerini diisiindiiklerine ve bu nedenle bir aradayken sorun yasamadiklaria

rastlanmigtir.

“Bagka bi giin de bi arkadas beni ¢agirdi gittim ordan birisi dedi ¢ocugunun
boyle oldugunu biliyosun niye geliyosun? O zamandan beri zaten gitmedim

kimseye.” (Katilimci 2)

“Her seyimi, is hayatimi bitirdi. Ondan sonra ben mesela seyi ¢cok severdim
arkadaslarimla zaman ge¢irmeyi. Onlar bitti. Suan da arkadaslarim geliyo ama

eve geliyolar. Yani ben evet gidebilirim Duru'yla gidebilirim ama yani bizim
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gidecegimiz yerler belli yerler mesela kafeler mafeler o gocugum orda sikilacak
biliyorum. Kalkmaz bi sey yapmaz sever dyle yerleri de ¢cok sever ama benim
komple sey yapti degistirdi hayatimi. Zaten benim ¢evremde de ¢ok sey diisiinen
insan1 ben hayatima c¢ok sokmam. Mesela soyle soyliyim Z... Hanim"
biliyosunuz. Ben Z... Hanim gibi insanlar1 hayatima kolay kolay sokmam. Ciinkii
o benim modumu diisiiriir, yerlere ¢eker, birakir. Yani o tip insanlarin benim
hayatimda yeri yoktur. Yani orda ¢ok aman aman gecirmiyorum. Iste buradaki bi
bucuk saat boyle. Arkadaslarimla ¢cok zaman gecirmiyorum. Yani Duru ile beraber

zaman gegirmeyi tercih ediyorum.” (Katilimci 5)

“Kimseye gitmeyi biraktim. Arkadaslarimi biraktim. Kimsenin evine
gitmiyorum hocam. Bana gelenlere de kabul ediyosaniz gelin diyorum.
Cocuguma laf soyleyecekseniz gelmeyin. Emir bagiriyo, cagiriyo, topuna
vuruyo, duvarlara vuruyo hocam. Oray1 kurcalar buray1 kurcalar o yiizden
istemiyorum ben. Yani gittigim yerde de benim goziim Emir'in iistiinde olcak. E
ben oturamicam, sohbet edemicem hocam dogru degil mi? Evimde otururum
daha iyi. Ben en sevdigim arkadaslarimla kestim ¢ilinkii Emir'i kabullenmediler
hocam. Hani dedim siz kabullenmiyosaniz dncelik Emir. Gitmedim evine asla
gitmedim. Arkadasim yok. Olanlar da hep ¢cocugu hasta olanlar. Ciinkii onlarla...
Digerleri anlamiyo. Benim her seyim Emir. Arkadas, akraba her sey Emir.”

(Katilimer 7)

“Ya c¢iinkii bi kere arkadas edindim pigsman oldum. Bi daha da sey yapmak
istemiyorum. Ya ciinkii ben nereye gidersem Esma’y1 da gotiirliyorum. Yani beni
isteyen ¢ocugumla kabul etcek, etmeyince beni de istemesinler yani. Ya ben
cocugumu gilivenip de bi yere de birakamam. Eve de birakamam. Yani benim

par¢am oldugu i¢in ara verdim.” (Katilimc1 9)

“Etkilense de Oylelerin yanina gitmiyorum ben. Beni anlayan insanin yanina
gidiyorum. Yani beni anlayan beni seven insanin yanina gidiyorum. Ben o insan1
sevemiyosam beni anlamiyosa hi¢ ugramam. Valla benim arkadagim: evim,
cocuklarim. Ozel egitime gittifim zaman benim gibi oturup sohbet mohbet

ederiz. Baska da benim arkadasim yok.” (Katilimc1 12)

“Hayir, dyle bi liiksiim yok benim. Artik dyle olmus ki evime arkadaslarimi bile

davet edemiyorum. Yani evime kimseyi davet edemiyorum. Arkadas ¢evrem hig
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yok, bitti. Kardeslerimle bile yani Mira¢'in yiiziinden sinirli sayida goriigiirim.
Son zamanlarda Mirag artik 6yle olmus ki onlar bile... Ben farkindayim. Bu beni
cok lizliyor ama yapacak bi seyim yok. Mesela gelmek istemiyolar. Cilinkii Mirag

rahatsiz ediyo o ylizden.” (Katilimc1 15)

“Arkadasim yok. Hani bura disinda, buradaki arkadaslarim disinda arkadasim yok
yani. KOyde vardi o arkadaglarla telefonda mesajlasiriz yoksa hani... Yok.
Arkadasiz ama nasil arkadasiz? Boyle bi duvar var, o duvari agsamiyolar yani.
Evet, arkadasiz burda sadece. Normal eve gidince yok. Yani mesela Zehra’dan
dolay1 kimseyle fazla sey yapmiyorum. Ciinkii Zehra konuyu agiyolar. Ama

mesela tam biriyle normal konusuyorum hani...” (Katilimci 26)

Gortislilen annelerden ¢ocuklari nedeni ile toplumsal yasamdan uzaklagmayz,
arkadas ortamini geride birakmay1 tercih edenlerin aksine bazi anneler ¢ocuklarinin
sosyallesebilmesi i¢in arkadagliklarini siirdiirdiiklerini, insanlarla aralarina mesafe

koymamayi tercih ettiklerini belirtmislerdir.

“Evet hocam, benim arkadaslarim geliyo benim ¢evrem ¢ok. Benim arkadasim
cok. Ben giderim, onlar gelir. Arda aliskin senelerce millet gelip gidiyo. Hani
ben hi¢gbi zaman ¢ocugumu sey yapmadim kismadim. Ben teyzesine de giderim,
teyzeleri de gelir. Bizim milleti zaten biliyosun Dogu insanlar1 ¢ok misafiri
sever. Yani hi¢bi zaman biz kismadik Arda'dan. Ciinkii dedim hani ¢ocugum
ogrensin. Hocam o kadar millet bize geliyo ben asla misafirim olsun, insanlar
olsun, ¢oluk ¢ocuk olsun hi¢gbi zaman evimden kesmedim. Hani dedim ¢ocugum
ortam bilsin yani. Hani kimi var kesiyo kimse gelmesin benim evime, ben asla
kesmedim. Hani dedim benim ¢ocugum ortada belli kim geliyosa gelsin. Yani

kabul etmiyolarsa hi¢ gelmesinler.” (Katilimei 1)

“Arkadaslarimla da sdyle bulusuyoruz ama nasil diyim ag¢ik alanda bulusuyorum.
Mesela park, ¢ay bahcesi Oyle yerlerde. Duru orda oynayacak, ben burda.
Cocugumun arkadas cevresinde etkisi var tabii ki de. Yani mesela biz
anasmifindaki arkadaglarimizla hala goriisiiriiz, toplaniriz bir yere ve o ¢ocuklar
Duru'yu aralarina alirlar. Ve benim tek ricam o ¢ocuklardan, annelerden telefon
vermeyin. Yani bulusacaksak ¢ocuklar i¢in bulusuyosak onlar oynasinlar ve sag

olsun onlar da vermezler.” (Katilimc1 5)
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4.13. ENGELLi ANNESININ KAMUSAL ALANLARDA KARSILASTIGI
SORUNLAR

4.13.1. Dislanma

Engelli bir ¢ocuga sahip anneler girdikleri ortamlarda; parkta, pazarda, markette,
okulda, otobiiste vb. kamusal alanlarda bazen cocuklarinin goriintlisiinden, bazen
cikardig1 seslerden, bazen problem davranislarindan dolayr toplumdan diglandiklarini,
oOtekilestirildiklerini ortaya koymuslardir. Literatiirde de ortaya koyuldugu gibi bu durum
engelli bireyler gibi annelerin de toplum i¢inde kendine ve ¢cocuguna yer edinememesine,

yalnizlagmasina neden olmaktadir.

“Egitim almamiz bile sorun mesela. Cocugu istemediler direndim. Miidiir Allah
raz1 olsun, hepsi gitsin dedi bi tek Batuhan’in kalacagini bilsem dedi bu ¢ocuk
okulda kalacak, devam edecek egitimine dedi. Ben de direndim. Ogretmeni dik
durucaksin sana herhangi birisi bi sey diyosa hemen bana sdyle dedi. Ben hig
sesimi ¢ikarmadim. Bana telefon edildi biliyo musun? Hi¢ kimseye s6ylemedim.
Anasmifina kaynastirma gitti mesela ya veliler telefon numarami bulmuslar
aradilar beni ¢ocugunu al bu okuldan diye. Oo neler yasamadim ki... Cocugu
istemiyolar. Neymis ¢ocugu korkuyomus kiiciik diye. Kafasi kii¢iik ya... Tabii ki
de bitirttirdim okulu. Direndim, yapacak bi sey yok yani. Kaynastirma, masanin
altma giriyodu agliyodu anne gocuklar benimle oynamiyo diye. Oyle ¢ok
zorluklar1 astik biz onunla. Allah’im bi daha da gostermesin zorluklari.”

(Katilimer 2)

“Bu sliregte bana destek olan da oldu dislayan da oldu. Yani diglayanlarla zaten
gorismedim. Yani ben seyimdir... Evlat her seydir yani benim i¢in. Ben
yirtigimdir hocam. Anayim ben ana. Ben c¢ocugumu asla diglattirmam, asla
ezdirmem. Ben her zaman bunu sdylerim. Biz sitede oturuyoruz hocam mesela.
Cocugum cocuklar oynarken Duru onlarin yanina gitmis. Bi tanesi demis ki onun
agz1 akiyo onu oyuna almayalim. Bunlar1 anliyo benim ¢ocugum. Daha ben nasil
sokiyim o ¢ocugu oyuna mesela? Cikmiyo evden, bakiyo camdan onlara ama
cikmiyo. Gittim konustum o c¢ocugun annesiyle. Simdi iyi gibiler bakalim.”

(Katilime1 5)
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“Insanlar1 hor goriiyolar. Bazi insanlar mesela bizim ¢ocuklarimizin el ve ses

hareketleriyle dalga geciyolar.” (Katilime1 12)

“Ben mesela utaniyodum birilerine sdylemeye. Kag ay gecti mesela ben oglumu
down sendromlu demiyodum ailemden teyzelerimden yakin akrabalarimdan.
Sanki alay mi1 edecekler bilmiyorum ne akildan, neye dayanarak, nigin
sOylemiyodum. Diislindiiglim gibi de oldu ama alay da ettiler, disladilar da. Basta
okula kaynastirma gonderdik. Cocugumu dislayip kenara koydular. Engelli diye
bu bir sey bilmiyo... Bildiginiz 6gretmen masasimin oniinde veya kenarda bi
masada Mira¢'in Oniline oyuncaklart dokmiistii. Mira¢ orada oyuncaklariyla
oynuyodu. Diger cocuklar da o tarafta faaliyet yapiyodu ve ben okulun sey
parasint falan da Odiiyodum karton marton. Benim c¢ocuguma hicbi sey

yaptirmiyolardi ama.” (Katilimci 15)

“Ben daha once daha ¢ok sevilen biriydim. Ya yine de seviliyorum da ama
cocuktan dolay1 ben hissedebiliyorum ki biraz 6telenebiliyorum. Biraz ¢ocuktan

dolay1.” (Katilimc1 22)

“Hocam zaten bizim gibi... Ben niye bilmiyom ama genellikle bizim gibi
ailelerin fazla c¢evresi olmaz, zannediyolar bizim ¢ocuklar 6cii miidiir nedir?
Belki bizi evlerine bile almak istemiyolar. Onun i¢in ne komsu var ne bi sey var
merhaba merhaba o kadar. Yani bizi belki disliyolar, belki bu ¢ocuk pistir, belki
gelip evimize bi sey yapar onlar o seyle... Hani bazen yolda gidiyoz Yigit
yanimda bayanlar elinde kendi ¢ocuklar1 boyle kagirtyo. Dedim korkma yemez

dedim. O da bizim gibi insan dedim.” (Katilimc1 23)

“Ablamm var. Isitme ve gdorme engelli bi kizi. Ya mesela yazin annemler
gidiyoduk hani sey yapmaya ben Zehra’yla gidicektim, o da gidicekti bizi
istemedi. Bilmiyorum, herhalde Zehra’dan dolay:1 istemedi orda biz sorunlar
yasadik. Hatta ben kizinin isitme oldugunu biliyodum ama gérme seyini
bilmiyodum ¢ilinkii hi¢ belli olmuyodu. Sonradan Ogrendim yani bize de
soylemedi hi¢. Belki de o da psikolojik olarak... Ablalarim istemedi beni ona ¢ok
etkilenmistim. Annem vefat etti yani tam gérememistim cenazeyi bile Zehra’y1
istemiyolar diye. Yani hep sey boyle aciyarak bakiyolar hep. Ya da istemiyo iste
kimse evine bi misafirlige bi seye. Zehra boyle sey yapiyo ya el ¢irpiyo, gocugun

yanina gidince annesi hemen ¢ocugu altyo. Bu durum beni ¢ok etkiliyo. Yani
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zarar vermiyo bdyle kosuyo ya saniyo ki artik ¢ocuga mi1 zarar verecek hemen
aliyo. Orda ¢ok etkileniyorum. Hemen 0yle korkarak gelip ¢ocugu kucakliyo ki
ben de diyorum ki zarar vermez korkmayin yani diyorum. Orda c¢ok

etkileniyorum mesela.” (Katilimci 26)

Goriigiilen annelerin toplum tarafindan diglandig1 ortaya koyulurken bazi
annelerin toplumun olumsuz tepkilerinden kagmak, kendini ifade etmeye ¢calismamak i¢in

toplumun disina ¢ikmayi, soyutlanmay1 kendilerinin sectigi de gézlemlenmistir.

“Hig¢ tartismam. Yani benim ¢ocugumu kabullenmeyen benim evime gelemez.
Benim ¢ocugumu istemeyenin evine gitmem. Bu konuda ¢ok netim. Yani hig
kimseye demem hani sdyle oldu boyle oldu. Once Emir. Emir ne derse o. Benim
cocugumu kinayamazlar, benim ¢ocuguma laf sdyleyemezler. Kabulleniyolarsa

gelsinler ama yoksa gelemezler. Oncelik benim gocugum.” (Katilimci 7)

4.13.2. Damgalanma

Literatiirde detaylandirilan Goffman’in “damgali birey” kavraminin yansimalarina
anneler ile yapilan goriismeler de sik sik karsilasilmistir. Baz1 anneler damgalanma,
dislanma, otekilestirilme durumlar1 karsisinda kendini toplumdan soyutlamakta,
cevresindeki insanlarla iletisimi kesmekte, disari ¢ikmak i¢in aksam saatlerini ya da
kimsenin olmadigi bos sokaklari se¢mektedirler. Le Breton’da (2020: 116) benzer
sekilde; evlerinden nadiren ¢ikan sekil bozukluguna sahip kisilerin kendilerini kaybetmek
icin geceyi beklediklerini ve bu durumun igine kapanmalarina sebep olacagini

belirtmistir.

“Ya sOyle bi sey kafasi kiiciiktii ya disardan tepkiler aliyodum o yilizden. Disar1
cikmiyodum. Ara sokaklardan gidiyodum. Goérenler bdyle yapiyodu (yiiziinii
kapatt1) aa diyodular boyle. Hep kafasiyla ilgili bi sey soyliiyodular. Cikiyodum
ama ara sokak yani hi¢ kimse olmayan yerlerden giderdim. Cocugu degil kendim
kagtyodum. Duymiyim insanlar1 diye. Benim yanimdaki de anliyodu, gozlerime
bakiyodu benim etkileniyodu. Kendisi fark ediyo, bana niye bakiyolar?”
(Katilime1 2)

“Botan devlet anaokuluna gitti iste gotiirdiim ben. E tabii normal ¢ocuklar i¢inde
basladi. Iste baz1 veliler kendi aralarinda bu ¢ocuk hastalikl1, bizim ¢ocugumuzu

etkiler falan diye diisiinmiisler.” (Katilimc1 4)
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“Kaynanam, kaynim ¢ok yordular beni. Yani 6lsiin ne olucak, bundan insan olmaz

gibi... Bilmiyorum beni bu siire¢ ¢ok yipratt1 ilk baslarinda.” (Katilimci 9)

“Jlk bi bdyle 5-6 ay bdyle ne oldugunu anlayamiyosun, bi seneye kadar ne
oldugunu anlayamiyosun. Hani farkina varamiyosun ama sonra farkina vardin
artik tamam cocuk bdyle. Bi de g¢evreden de... Biz mesela Doguluyuz belki
bayanlar konusur soylerler orda bdyle nasil desem... Boyle 6zel bi ¢ocugun
oldugunda ona direkt boyle deli muamelesi yapiliyo bizim orda, delirmis bu
diyip geciyolar. Ben o konuda hani ¢ok iiziiliyodum hani. Hatta boyle 7 senedir
ben koye gitmedim. Gitmek istemiyodum ¢ocuguma bi sey soylerler diye. Ya
benim kendi ailem bi sey demez, etraftan biri bi sey der. Habip birisinin
cocugunun bi seyine zarar verir ben rahat olamiyorum. Valla ben kendi evimde

rahatim.” (Katilimci 11)

“Ne biliyim yani bazen sey diyo iste bunlarin beyni yokmus, bunlar hi¢cbi sey
ogrenemez. Bana diyo ki insanin elinde olsa bu degisir diyo. Psikolojik olarak da
beni hani sey yapiyo, ¢okiintliye ugratiyo. Yani diyo sen sey yapsan bu ¢ocuk ¢ok
sey eder. Bilen birinin elinde olsa bu gocuk oho ¢ok gelisir diyo. Oyle dediginde
once ¢ok sey oluyodum sonradan ¢ok takmiyorum. Hemen beyni yok bunlarin

diyip kestirip atryolar. Ozel ¢ocuksa beyni yok bitti.” (Katilimci 26)

4.13.3. Acima

Gortsiilen annelerden elde edilen verilere gore; annelerin dislama, damgalama gibi

hosnut olmadiklar1 bir diger unsur da acimadir. Annelerin biiyiik cogunlugu ¢ocuklarini

gorenlerin aciyarak bakmasindan sikadyet etmis, cocugunun durumu anladigini ve

etkilendigini ortaya koymustur. Toplum i¢inde karsilagtiklari insanlarin iyi niyetle dahi

olsa “Allah yardimcin olsun, Rabbim sifa versin” gibi dua ve temennileri anneleri rahatsiz

etmektedir. Anneler bu durumu giinliik yasam pratikleri igerisinde ortada ¢ocugu ile ilgili

bir konu yokken dua veya temenni de bulunuldugunda dezavantajli konumunu hatirlattig

icin istememektedir. Goriislilen baz1 annelerin ¢ocugunu gorenlerin dua etmesini de

tiziilme, acima olarak algilamakta oldugu gézlemlenmistir.

“Hocam demesinler ya Allah razi olsun, Allah yardimcin olsun... Yav zaten Allah
beni goriiyo niye durup durup 24 saat dua ediyonuz ya? Zaten Allah yaparsa yapar

size sormaz yani. Ben ondan ¢ok sikdyetciyim. Bi de bizim insanlarimiz biraz
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boyle merhametli sefkatli o cocuklara yaklassa hani kim olursa olsun ne olursa
olsun biraz merhamet gosterseler bu kadar gaddar olmasa insanlar gergekten
duaya falan gerek kalmicak o zaman. Valla hocam 24 saat ¢ocugun yaninda uys
ay uh dersen... Yav Allah rizas1 i¢in dedim ya bi birakin su ay uysu ya dedim
artik yeter ya. Gelisin ya Allah agkina bu Tiirkiye insanlart gelismiyo. Ya hocam
ya ¢ocuk etkileniyo zaten ¢ocuk biliyo. Ciinkii anliyo algist ¢ok agik. Anam o
teyzesine bi kizdim yemin ederim. Dedi niye bana bakt1? Dedim sen de hastasin
o yiizden sana bakiyo. Artik beni sinirlendirdi. Ya hocam vallahi bak ablama
bile kiziyorum. Ay Arda... Bu niye durmuyo? Bize gelmis uyy viss Allah’im
n’olucak bu ¢ocugun hali? Yardim et Allah’im kardesime diyo. Y ani abla dedim
Allah agkina kalk dedim herkes gelisti de sen gelisemedin Allah'ima dedim.
Valla dedim sen Arda'dan daha hastasin dedim.” (Katilime1 1)

“Gegen durakta geliyorum kadin iste Allah yardimcin olsun falan filan diyo
kadin bana. Duymazdan geliyorum c¢ocuk anliyo benim ¢ocugum iiziiliiyo.
Cocuk yanimda nébet gegirdi. Uziintiiye gelemiyo benim ¢ocugum. Bi anda
otobiise bindim ¢ocuk ndbet gecirdi. Diyorum ki sus kadina isaret ediyorum sus
diyorum yani bdyle yaptyorum. Anlamiyo, hala kendince dua ediyo. Ya ¢ocuk
sen Oyle dedin diye etkilendigi i¢in oluyo zaten. Bi sus be kadin demek

istiyorum.” (Katilime1 2)

“Bakislar... O aciyacak bakislar. O bakislar. Diglamalar da var ama o beni bakiglar
kadar sey yapmiyo. Ger¢i Duru'da ¢ok boyle aman aman belli olmuyo bazi seyler.
Ama genel olarak bizim toplumdaki insanlarin o aciyarak bakislari var ya... Ay o
kafasin1 tutup duvara vurasim geliyo. O kadar da agik sozliiyim. Bakislar yani
boyle sey aciyarak bakiyor ama... Mesela otobiise binersin aciyarak bakar ama
kalkip sana yer vermez. Yani anlayissizlik. Vicdanlt gibi goriiniip vicdansizlik.
Onlar beni ¢ok rahatsiz eder. Diyorum ya kafasini duvara ¢arpasim geliyo. Yani
insanlara acimayi biraksinlar. Ozellikle de bizim ¢ocuklara acimay1 biraksinlar.
Ciinkii onlar bizim ¢ocuklara aciyarak bakiyolar ya aslinda gergekten acinacak
kisiler onlar. Yani sevsinler ya ellerini baslarina siirsiinler ya bi giilimsesinler

cocuklara.” (Katilimci 5)

“Oturuyosun, konusuyosun mesela giizel giizel baska seylerden. Unutuyosun

yani ¢ocugun engelli oldugunu normal gibi, sorun yok gibi hissediyosun. Sonra
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bi anda Allah sana yardim etsin diyolar. Boyle boyle kelimeler kullandig1 zaman

sanki var ya insani1 sirtindan vuruyolar sanki.” (Katilimct 12)

“Sey belki farkinda olmuyolar ama seviyolar. Ama bdyle iste iiziiliiyolar.
Uziildiiklerini belli edince de biraz boyle kirict oluyolar. Ay iste Allah sana
kolaylik versin, iste cok zor... Yani halbuki ben hi¢ sorun yapmiyorum. Ben evet
kabullendim yani o benim canim par¢cam diyorum. Siz kiziniz dyle olsa bakmaz

mismiz?” (Katilimei 26)

Toplumsal yasamda dislanan, damgalanan bireyler ve aileleri zamanla bu durumu
kabullenmekte ve icsellestirmektedir. Corker’a gore biyo-fiziksel goriiniimiindeki
farkliliktan dolay1 baski géren engelli birey, bu baskilanmanin da etkisiyle ‘kendini farkli
gorme’ duygusu ile biitiinlesir. Engelli birey i¢in ‘kimligin kendi bildirimi,” iginde
yasadig1 toplumda daha ‘diisiik’ degere sahip bir gruba ait hissetmesi ile netlesmektedir
(Aktaran: Burcu, 2015: 14). Birey boylece ‘normal’ algisindan uzaklagmakta, hem
toplumun etkisiyle hem kendi diistincesiyle kendini baska bir gruba ait hissetmekte ya da
hicbir gruba ait hissedememekte ve toplumdan yabancilagsmaktadir. Engelli bireyin sosyal
kimliginin olusumunda ‘normal’, engelli olmayan kisilerin dislamasi, damgalamasi
onemli bir yere sahiptir. Gegmisten gilinlimiize bireyler sosyal yasama girdiklerinde s6zel
veya sozel olmayan yalnizca bakigla bile karsilastiklari tepkilerden yorulmakta ve
kendisine karst bu tutuma ve Onyargilara karsi c¢aresiz kalmaya baglamaktadirlar.
Goffman (2018: 34) bu konuyu ele alirken, engelli bireyin digerlerinin kendisini
kabullenmediklerini diisliniir ve digerleri ile esit olmadigini diislindligli standartlara
odaklanarak bir siire sonra digerlerinin de dyle diisiindiigline kendini inandirir ve fiilen
yetemedigi goriistine kapilir seklinde agiklamigtir. Tim bunlar g6z Oniinde
bulundurularak engelli birey kendine olan saygisin1 kaybetmekte, kendisi gibi olanlarla
bir grup olusturmakta ya da i¢ diinyasina kapanmaktadir. Bu tanimlarin engelli bireylerin
aileleri icin de gecerli oldugu goézlemlenmistir. Anneler zaman igerisinde toplumun onu
konumlandirdigr yeri kabullenmekte ve bu baglamda c¢evre edinmekte veya

edinememektedir.

4.13.4. Annelerin Toplumsal Yasam I¢indeki Deneyimleri

Goriisiilen annelerin i¢inde bulunduklar1 konumu ele alirken siklikla bahsettikleri
ailesinden, yakin c¢evresinden, toplumdaki diger bireylerden destek gorememe;

damgalama, dislama ve acima davraniglar ile karsilasma akla “sosyal c¢oziilme”
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kavramini getirmektedir. Tezcan’a gore sosyal ¢oziilme; islevlerin gerceklesmesinde
uyumsuzluk, amaglarin yerine gelmesinde problemler yasanmasi sonucu dayanismayi
saglayan giiclerin zayiflamasidir (Aktaran: Tiirkkahraman, 2009: 9). Erkal’in (2004: 285-
286) da belirttigi sekilde; aile icinde ve sosyal iligkilerde sevgi, saygi, dayanisma ve
bagliligin zayiflamasi, normlar ve degerlerin etkinligini yitirmesi, iletisimsizlik, ideal
birliginin kaybolmasi ve yetersiz sosyallesme gibi unsurlar sosyal ¢ozlilmeyi
dogurmaktadir. Arastirma siirecinde goriisiilen annelerin ifadeleri Erkal’in ortaya
koydugu faktorleri dogrular niteliktedir. Engelli ¢ocugu olan annelerin toplumsal
konumlarina etki eden unsurlarin baginda kamusal alanlarda yasadig1 olaylar, kurdugu
iletisimler ve bunlarin anneler {izerinde biraktig1 izler etkili olmaktadir. Bu baglamda

goriisiilen anneler toplumsal yasam icindeki deneyimlerini su sekillerde aktarmistir;

“Duru tiyatroyu ¢ok sever, gotiirdiim. Ben 6zel ¢ocuk annesi oldugum ig¢in
yaninda oturma hakkim var. Iste velileri c¢ikartiyo gorevliler. E o anne niye
oturuyo dedi biri. Ozel gocugu var dedi gorevli. Benim ¢ocugum da 6zel dedi. Iste
zihniyete bak iste. Yani ¢cok kavga yaparim ben hocam. Duru i¢in ¢ok kavga

yaparim. Vallahi hi¢ kusura bakmasinlar hicbi seyi alttan alamam.” (Katilimc1 5)

“Mesela Esma parki goriince bagiriyo, ¢ildiriyo, seviniyo. Karsimdaki de tabi ki
anlamryo. Sustur falan gibisinden... Oyle laf dalasina giriyoruz dyle mecbur
olarak. Esma her yerde bagirdigi i¢in mesela yolda gittigi zaman dokunur
insanlara, ellemeye calisir, bu bu der. Bu konularda biraz sorun yastyorum. Elleme
etme diyolar karsindaki. Sokakta mesela ¢1s ¢1s ¢igiriyo Esma. Oyle bakiyolar
yani. Sanki doviiyomusum gibi hissediyorum bdyle de ondan bagiriyomus gibi
sey yaptyorum. E anlamiyo millet siirekli cocuga napiyosun falan diyolar. Ya ben
kendi ¢ocuguma bi sey yapar miyim? Bilmiyolar 6zel ¢ocuklarin 6zelliklerini,
seslerini falan. Hep sorun oluyo iste bize bunlar. Her adimimiz sorun maalesef.”

(Katilime1 9)

“Gergekten yani Habip’le metroda giderken, yolda giderken bi siirii seyle
karsilagiyoruz. Yani insanlara boyle bi bagirdiginda bile o karsidaki insan... Biitiin
insanlar da ayni degil anlayishh olan kadar anlayisli olmayan da var. Gegen
dokundu mesela birine. Kusura bakmayin, 6ziir dilerim hani ¢ocuk bilmiyo dedim.
Cocugunuza sahip ¢ikin. Elini de bdyle yapti. Elini boyle yapinca ben de kendimi

kaybettim, ¢ikistim. Sen ne diyosun dedim. Sen benim ¢ocugumu mu déveceksin?
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Ben ¢ocugumu mu doveyim dedim. Ben de iizerine yiiriidim yani yalan
sOylemiyim. Cocugum s6z konusu, iizerine yliriidiim. Gel beni dov dedim. O seni

dovdii, gel sen de bana vur dedim ¢ikistim.” (Katilimer 11)

“Mesela hani ben rahat kaldirnmdan ge¢mek istedim. Kadin hani ¢ocugunu sen

kullaniyosun, sey yapmiyosun onu firsat olarak degerlendiriyosun...” (Katilimct

13)

“Bi giin parka gittik. Bi gen¢ kizin yanina oturmustum. Mehmet ona temas etti,
dondii dedi ki “1sirir m1?”” dedi Mehmet i¢in. Bu en basit bi 6rnekti.” (Katilime1

14)

“Anlatabilecegim ¢ok olay yasandi da bi olay anlatiyim. Otobiis Erzurum'dan
buraya geliyoduk. Iki tane yasl rahatsiz oldu. Zehra'nin durumunu sdylememe
ragmen sofor beni indirmeye kalkti. Uzun yolda ve gece. Orda ¢ok sert bi sey
yaptim. Ya dedim siz kimsiniz beni indiremezsiniz dedim. Dedim ben
sOylememe ragmen siz nasil bana bdyle sey yapiyosunuz. Orda iki geng vardi
onlar zaten olmasayd: indireceklerdi beni. Koca otobiiste iki tane geng¢ disinda
hi¢ kimse bana destek olmadi cocugun durumunu séylememe ragmen. Mesela
toplu tagimalara biniyoruz, Zehra biraz sey oluyo hemen tepki veriyolar. Zehra
bagiriyo, s0z sayiyolar bi de hakaret. Yani goériiyosunuz birakin 6zel ¢ocuk
olmay1 o bi ¢ocuk yani. Yani suan da ifade edemiyorum tam size yasadiklarimi

ama ¢ok denk geliyorum yani.” (Katilime1 26)

4.14. ANNELERIN GOZUNDEN TOPLUM

Annelerin toplum igerisinde deneyimledigi olaylar onlarda toplumun anlayissiz,
bilingsiz, merhametsiz oldugu diisiincesine sebep olmustur. Annelerin toplumu nasil
degerlendirdigini 6grenmek amaciyla annelere “sizce toplum 6zel gereksinimli ¢ocuklar
hakkinda yeterince bilgi sahibimi” diye soruldugunda su ifadeler ¢ergevesinde cevaplar

vermiglerdir:

“Allah merhamet vermemis. Almis merhameti onlardan. Hocam ben sana nasil
sdyliyim disardaki insanlar ¢ok ben ilgilenmiyorum. Ilgilensem kotii olurum.
Mesela ben onlar rahatsiz olmasin diye ¢ocuguma ilag veriyorum ki gece

uyusun, en azindan insanlar da rahatsiz olmaz. Biitiin insanlar ¢alisiyo, isci
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adam. Hakki yok, hani tamam hasta ama bizim de biraz sey yapmamiz lazim
hocam. Hani insanlar1 diisiinmemiz lazim. Ben bdyle onlar1 diigiintirken onlarin

hi¢ bizi diisiinmemeleri biraz iiziiyo tabi ki.” (Katilimci 1)

“ Hocam aslinda toplumu olusturan da aile. Aile ¢ok énemlidir. Evet, Duru'nun
agzi akiyo mu? Duru kosamiyo mu? Evet kizim, Duru 6zel bi ¢ocuk diyecek.
Anne baba cocuga bdyle diyecek ki ogrensin. ilerde baska engelliyle de
karsilasacak bu ¢ocuk. Benim ¢ocugumu tlizdii mesela baska engelli ¢ocuklar
iizmicek boylece. Ama yok bu toplumda aile anlamiyo ki ¢ocuguna anlatsin.”

(Katilime1 5)

“Hocam ¢ocugum evde kaldigimiz zaman ¢ildirtyo. Cok hareketli, uyku diizeni
bozuk. Yani bi de sitede oturuyoruz insanlar rahatsiz olacak ters bi sey diyecek
ona diye ben ¢ok rahatsiz oluyorum. Disardakiler de hig bilgili degiller, yani artik
biraz su gozlerini agsinlar. Otizm her yerde var. 10 ¢cocuktan 5'i diyelim otizm.
Artik artik anlasinlar. Ama maalesef... Ciinkii ¢ekmiyolar, bilmiyolar. Bazen
Emir bagirtyo, kriz geciriyo soyle bakiyolar. Bakmayin, 6niiniize bakin yiiriiyiin.
Yardimci olmuyolar hocam, bakiyolar bos bakiyolar. Bakmasinlar. Bi ¢ocuk
kriz geciriyosa bakmasinlar. Bence dyle yani ¢iinkii anne o an ¢ok sinirli oluyo.
Ben onceden otizm nedir bilmiyodum. Ben hi¢ bakmazdim hocam. Benim

cocuguma da bakmasinlar istiyorum.” (Katilimci 7)

“Cevrede valla onlar anlamadig1 zaman ben de ters dilden konusuyorum. Valla iyi
tepkiler almiyorum ben de iyi tepki vermiyorum onlara karsi ama. Ya Allah sizin
de basiniza versin diyorum. Ne diyebilirim ya o noktaya geliyorum. Yani basiniza
gelmeyince bilemezsiniz diyorum. Siz de basmiza geldigi zaman o zaman

anlarsiniz diyorum.” (Katilime1 9)

“Ya daha anlayisli olmalarini istiyorum. Gergekten hani bunu rica ediyorum
herkesten. Hani insanlar biraz daha anlayish olsa... Ger¢i eskiye gore degil,
eskiden daha boyle sey vardi. Sanki giderek toplum boyle bireylere daha bi anlay1s
gostermeye bagliyo. Durumun farkina varmis gibi goriiniiyo. Herkesten de bana,
cocuguma anlayis gostermesini beklemiyorum. Ama hani olabildigince bence
eskiye gore daha i1yi ben Oyle diisiinliyorum eskiye gore daha iyi yani.”

(Katilimer 11)
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“Eskiden daha ¢ok yardimlagsma vardi. Mesela ben hastaneye giderken, otobiisten
inerken binerken daha ¢ok yardimlagma vardi. Simdi hi¢ bakiyorum da... Mesela
otobiise ilk sene Yusuf'la bebek arabasinda daha ¢ok yardim ediyolardi. Simdi
tekerlekli sandalyemle arabaya biniyorum ya kimse orali olmuyo. Her ne olursa
olsun mesela tekerlekli sandalyeyle gidiyorum ya otobiis basamagi i¢in oniinii
kaldirtyorum. Boyle ¢ikicam ya hi¢ tepki gdstermiyolar ki ben yapabiliyorum
zaten ama insan tabii ki o lafi duymak istiyo. Yani yardimci olalim mi?”

(Katilimer 25)

“Bilgili degil, her konuda yetersizler. Diislincesiz konusuyolar, karsidakini
diistinmeden hemen hakaret bile edebiliyolar yani. Bazilar1 ¢ok anlayisli oluyo
bazilar1 ¢ok anlayigsiz. Mesela pazara gittik Zehra {iziime uzandi. O zaman da
yanimda dyle tam para yoktu. Ya dedim ki yani uzandi ald1 ben koydum yerine
dedim adam kizar. Bi de baktim uzaklastik adam kosa kosa getirdi verdi. Yani onu
hi¢ unutamam mesela. Ciinkii bi de koti am1 yasamistik. Kotii de Zehra
salataliklar1 yere diisirmiistii. Ona adam Oyle s6z saymist1 ki hakaret... Dedim
0zel gereksinimli kusura bakmayin falan ¢ok sey yapti yani. Yani sOylemek
zorunda kaliyorum 6zel gereksinimli olmasint artik. Korkuyorum bi sey derler
diye kusura bakma falan diyorum. lyi insanlar da var evet gercekten var. Mesela
doktor hanim saglik ocaginda ila¢ yazdirtyodum bundan sonra geldin mi hemen
bana sdyle ben seni ilk alicam sira bekleme dedi. Bi giin 6yle yaptim hemen kadin
diyo biz burda bi saattir bekliyoruz, sen hemen nasil giricen? S6ylememe ragmen
cemkirmeye devam etti. Dedim tamam abla gir yani. Doktor hanim Oyle dedi
mesela... O da toplumdan o da. Duyarsizlar ¢ok yine de. Ya aslinda ¢ocuguma
bakmak zor degil ama cevredeki insanlar zorlastiriyo. Insanlarin bana karsi

tepkisine ben cok tiziiliiyorum.” (Katilimci 26)

Annelerin toplumu degerlendirmeleri istendiginde genel tanimlarin yaninda 6zel olarak
genclerden bahsetmeleri dikkat cekmistir. Annelere gore geng kesim diger yas gruplarina

oranla engellilik konusunda daha bilingli ve daha duyarlidir.

“Bizim genglerden Allah razi olsun. Simdiki gengler gercekten cok iyiler.”

(Katilimer 1)
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“Orda iki geng vardi onlar zaten olmasaydi indireceklerdi beni. Koca otobiise iki
tane geng disinda hi¢ kimse bana destek olmadi ¢ocugun durumunu séylememe

ragmen.” (Katilimci 26)

“Cok trafik vardi o gilin hi¢ unutmuyorum. Kornaya basiyo ama gidemiyoruz.
Sonra gen¢ biri acti kapiyr. Hayirdir abi dedi. Cocuk hasta dedik. Geng bir
cocuktu. Duru'yu benim kucagimdan aldi. Biz hastaneye gittigimizde Duru'ya
serum bile takilmisti. Clinkii ¢ocuk o kadar ki hizli kostu yani. Gengler gercekten

yetigkinlerden daha iyi bu konuda” (Katilimci 5)

“Bi sey soyliyim mi? Gengler daha ¢ok yardim etmeye calisiyolar. Boyle yeni
nesil sO0yle kotii boyle kotii diyip duruyo millet ama... Kendi yas grubuma
bakiyorum. Hig¢ killarimi kipirdatmiyolar, hi¢ umursamiyolar. Ama daha kiigiik
cocuklar mesela 16-17-18 onlar boyle abla yardim edelim mi, abla yardim edelim

mi? Ama kendi kusagimda hig¢ dyle seyler gormiiyorum.” (Katilimer 25)

4.15. ENGELLIi ANNESINiN ANLASILMADIGI DUSUNCESI

Okanl1 vd. ne (2004: 4) gore; engelli bir cocukla yasamak aile {iyelerinde kaygi,
ofke, sugluluk, korku ve depresyon gibi duygulara neden olmaktadir. Ailelerin bir kismi
birbirleriyle veya saglik ekipleri ile bu duygularnn paylasarak duygulariyla bas
edebilmektedir. Ancak bunun i¢in ailelerin duygularim1 tanimlayabilmeleri ve bu
dogrultuda ifade edebilmeleri gerekmektedir. Aileler bu sekilde i¢inde bulunduklari
durumla daha kolay bas edebilmektedirler. Fakat deneyimleri iginde hissettiklerini
tanimlayamayan, agiklama yapacak ortami veya imkani bulamayan ailelerde anlasilmama
duygusunun olustugu, durumla bas etmenin daha zor oldugu gézlemlenmistir. Goriisiilen
anneler deneyimlerinden s6z ederken en c¢ok anlasilmadiklarmma vurgu yapmislardir.
Gortisiilen annelerin tamami onlar1 sadece engelli bir gocuga sahip olanlarin anlayacagini
diistindiiklerini ortaya koymuslardir. Benzer sekilde Cigerli vd. nin (2014: 80) yaptig
arastirmada da engelli cocugu olan annelerin kendileri ile ayn1 durumu yasayan aileler ile
ayni ortamda olmalar1 veya iletisim kurmalar1 halinde kabullenme siirecinin kolaylastigi
ortaya koyulmustur. Toplum tarafindan annelerin neler yasadiginin ve yasadiklarinin
onlarda neler hissettirdiginin anlagilmasi sorun olarak goriilen bir¢ok unsurun ortadan
kalkmasinda etkili olabilir. Anneler duygularinin anlasilip anlasilmadig: ile ilgili
gorislerini su climlelerle ifade etmistir:
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“Yo, hi¢bi sey anlamiyolar vallahi. Ne konuda anlamiyolar biliyo musun? Anne
duygunu anlamiyolar. Hani o ¢ocuga dyle bakmaniza higbi gerek yok. Siz hig
insan gérmediniz mi? Onlar Allah'in mazlumu. Sizin dyle o kadar hayvan gibi
bakmaniza gerek yok. Soylemesi ayip hocam... Ne var yani? Hasta m1 hasta iste.
Allah'n vergisi hi¢cbi sey goérmediniz mi yani? Ben 6yle kiziyorum onlara.
Kimsenin de bizi anladigini diislinmiiyorum. Yasamayan anlayamiyor.”

(Katilimer 1)

“Duygularimi da belli etmiyorum ki hep i¢cime atiyorum. Anlamiyolar ¢iinkdi.
Ya soyle bi sey bizi bi tek 6zel anneler birbirimizi bi tek biz anliyoruz gibi

geliyo.” (Katilime1 2)

“Bizim toplumumuzda biliyosunuz deger yargilari, 6n yargilar ¢cok fazladir. Yani
oyle olunca da hani gercekten kirici oluyolar. Insanlarin iste dedigim gibi seni
anlayabilmesi i¢in yasamasi gerekiyo yani yasamazsa onlar iste niye bagiriyo?
Sen orada ne yapsan, kendini orada dldiirsen, anne orada kendini 6ldiirse bile o
cocuk bagiracak. Bagirtyo yani onun 6zelligi o. Toplum olarak biliyosunuz ¢ok
geri bi toplum oldugumuz i¢in... Mesela otizmlerde biliyosunuz bdyle durunca
hi¢ onun 6zel ¢ocuk oldugunu bilmezsiniz ama otizmdir. Ve o bagirmasina hemen
tepki veriyolar yani ¢ocuk ama otizmli. Distan ben ne bileyim rahatsiz oldugunu?
Bi diisiin yani en azindan annesine sor bi rahatsizligi m1 var, niye bagiriyo
cagirtyo? SOyle yani ama direkt bagiriyo iste sunu susturun da syle de boyle de...
Insan o zaman gercekten kendisini ¢ok kétii hissediyo. Yani zaten siz o bagirirken
anneyi disilinsenize, caresizligini, psikolojisini... Miidahale edemiyo, biliyo
insanlarin rahatsiz oldugunu, insanlarin bakislar1 degisiyo ters ters bakiyo. Anne
zaten bi ylikiin altina giriyo bi de sen laf sdylersen o zaman ne olacak? O zaman
daha kotli oluyosun. Biraz daha eger anne seyse boyle disliyse anne cevabini
veriyo oturtuyo. Ama ¢ogu da sesini bile ¢ikartamiyo yani konusamayabiliyo.”

(Katilime1 4)

Cok anlamiyolar ¢ilinkii onu ¢ekmiyolar hocam. Simdi mesela ben buraya
geliyorum komsularim yatiyo. Ben eve kos, oraya kos, buraya kos ama eve gelip
gordiikleri zaman anliyolar. Yani bazen diyolar ki nolmus ki Emir diizelir. Sen
niye bu kadar sinirlisin diyebiliyolar. Ama onu ¢eken bilir ¢gekmeyen bilmez.

Takmiyorum, hi¢ takmiyorum hocam.” (Katilime1 7)
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“Inanmn burda bile anlamiyolar. Burada bile g¢ocuk ayrmmi yapiyolar. Senin
cocugunun neyi var mesela. Iste Enes bunlardan daha iyi hatta bazilar1 buraya niye
getiriyosunuz bile diyen oluyo. Enes’in neyi var? Ama biz hepimiz ayni1 okula
geliyoruz. Veliler bile sdyliiyor bunu mesela. Kalpleri kirilmasin diye ben bi sey
demiyorum. Ya nolursa olsun biz ayn1 okula geliyoruz ama ayni yerdeyiz. S6z
olarak da... Hani ayn1 okuldayiz ne fark edicek ki? Yani tabi beni kendi yerine
koyamazlar zaten. Onu ben bile belki yapamazdim ama biraz daha anlayish

olabilirlerdi. Biraz daha anlayish olabilirlerdi...” (Katilimci 8)

“Anladiklarini diistinmiiyorum, ya derdimi anlamiyolar. Ciinkii bilmiyom benim
apartmanda bi affedersin dengesizler var. Mesela Esma bagirarak ¢ikar
merdivenleri niye bagirtyosun niye ediyosun gibi seyler soyliiyolar, bagiriyolar
cocuguma. Cehalet. Onda da var ¢ocuk iste anlamiyolar. Baslarina gelmeyince

bilmiyolar. Bu gibi sorunlar iste.” (Katilime1 9)

“Hocam onu nasil sdyliyim yani bazilarina anlatamiyosun ya. Anlatamiyosun
derdini anlatamiyosun. Onu bence kendimi ¢ok iyi ifade edemiyorum. Yani
cocugumun derdini disardakine... Diyo ¢ocuguna sahip ¢ikmiyo musun? Sen ne
bi¢im annesin? Insanin anneligini yargiliyolar. Bazi bdyle dengesiz insanlar var.
Yani ¢cocugun 6zel durumu oldugunu anlamiyolar. Anlamadig1 zaman tiziiliiyosun
sen. Ister istemez insan {iziiliiyo. Senin ¢ocugunun hasta oldugunu bilene

inanmiyolar bdyle. insan1 hor gériiyolar.” (Katilimci 12)

“Hay1r, anlayamazlar. Yani ilk once benim hayatimi yasamalar1 lazim. Benim
yasadiklarimi yasamalar1 lazzim. Mesela oturup da bana ordan laf... Yani
yagsamalar1 lazim. O yiizden kimseyi de konusturmam fazla zaten. He, tamam

derim gecistiririm.” (Katilimci 24)

“Anladiklarin1  diistinmiiyorum, her konuda yetersiz kaliyolar yani. Hig
anlamiyolar yani. Ama buradaki anneler beni en 1yi anliyolar. Onlarla daha ¢ok
anlasiyoruz ama ¢evremdekilerin beni anladigini diistinmiiyorum. Yani sdyle nasil
ifade edeyim, demistim hatta daha Once aciyolar bana. Halbuki ben onu
istemiyorum yani. Iste Allah sana kolaylik versin, isin ¢ok zor... Hani o seyden

anlamiyolar yani benim ne hissedecegimi bilmiyolar.” (Katilimc1 26)
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4.16. ENGELLI ANNESININ KAYGILARI

Annenin toplumsal yasam icerisinde anlagilmadiklarini, toplumun bilingsizligini
sik sik dile getirmis ve bunun sonucunda da onlarin kendini toplumdan soyutladigini,
yalnizlastigim ortaya koyulmustur. Ozel gereksinimli bir cocuga sahip olmay1 yalniz ve
yakin cevresinden destek almadan deneyimleyen annelerin ¢ocugu ile ilgili kaygilari

artmakta ve kendinden sonra ¢ocugun ne olacagi ile ilgili derin endiseler duymaktadirlar.

“Benim korkum Arda kaybolmasin. Arda goziimiin 6niinde yani nasil soyliyim
hocam ¢icegi koyarsin bi vazoya siirekli bakarsin ya benim Arda oyle olacak.
Hani kaybolmasin n’olursa olsun ben gerisini her seyi yaparim... Benim esimin
dedigi gibi benim c¢ocugum olmasa benim kimseye eyvallahim yok. Biliyo
musun hocam derim ki Allah'im korusun araba bize kaza oluyo burda carpiyo
Oliip gidiyoruz di mi? Deriz ki Allah korudu arabaydi kazaydi Allah'in isiydi
Allah'in takdiri vurdu insan gitti. Ama o daha beter. O dliimden daha beter. O
Olimden daha beter. Diyosun ki evladima acaba naptilar? Acaba ¢ocugum
cigerlerini mi sakladilar kestiler, cocugum acaba bi bagkasina m1? Bilemiyosun
ki hocam. Hele de bizim c¢ocuklarimiz kendilerini anlatamiyolar da. Aklim
gidiyo disaris1 pis Oyle bi sey olur diye. O yilizden yani vicdan azabi
istemiyorum. Ben dyle bi sey olur diye de diisiiniip ¢ocugumu hicbi zaman
korkak yetistirmedim. Bazen hocalar diyo Zeynep Hanim Arda cok... Dedim
hocam valla kusura bakmaym bi de bunun bi ilerisi var dedim. Hi¢ korkak
yetistirmedim dedim. Ben o yonden ¢ocuklarimi hi¢ korkak yetistirmiyorum.”

(Katilimer 1)

“Yanindan hi¢ ayrilamiyorum. Bi tek burasi. Onu birakip bi yere gitmem ben.
Bi tek burasi. Duramiyorum asla. Bi sey olacak diye korkuyorum, sey
yapiyorum ne biliyim ya. Attyorum cama gider bi yerisine bi sey olur yani. O
ylizden bi tek burda birakiyorum yani. Evde devamli tamam sakin sey ama
napacagi belli olmaz. Devamli goziim tlizerinde. O sekil yani. Hep kaygim var.

Hele de disardaki insanlardan...” (Katilime1 2)

“Sadece sey diyorum deprem olacaksa eger gociik altinda kalacaksak ikimiz
olelim. He ¢ikacaksak ikimiz ¢ikalim. Ciinkii en biiyiik seyim gecen bunu seyde
de sdyledim K... Hoca anlatiyo, hocam dedim bizim en biiyiik seyimiz bana bi sey

olursa ¢ocugumu cikartirlar. Zaten normal konusan cocuklar konusmamaya
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basliyo. Cocugum kendini ifade edemicek, sey yapamicak. E bu ¢ocuk ne hastas1?
Alacaklar gotiirecekler cocuk orada ndbetler gecirecek, hangi ilaci kullaniyo
nereden bakacaklar? Yani hep dua ettigim sey Rabbim kizimin karsisina
merhametli, Allah korkusu olan insanlar ¢ikarsin. Onlar iste biraz beni sey yapiyo
ama ben inantyorum ki merhametli insanlar ¢ikacak. Insanlara giivenmiyorum.
Ciinkli bi de okuyoruz, goriiyoruz. Ben neden kizimin pesinde dolasiyorum
mesela ben G... Hoca'nin tuvalete bile gotiirmesine miisaade etmiyorum. Yani

¢linkii k1z ¢gocugu. Giiven olmuyor insanlara.” (Katilimci 5)

“Bi giin bana bi sey olursa... Ya da Allah korusun bi giin kaybolursa c¢ok
iiziiliriim. En biiylik korkum. O yiizden disarda elini sik1 siki tutarim. Mesela
tansiyon hastasiyim, bi giin bana bi sey olursa ona nolur diyorum yanimda. Cok

korkuyorum bu yiizden sevgi izi yaptirdim ona.” (Katilime1 7)

“Sadece soyle ¢cok koruyucuyum Yusuf’a karsi. Asirt koruyucuyum yani. Hala
mesela Yusuf 7 yasinda kendi yemek yiyemez, hep ben yediririm. Yani ona o
firsat1 sunmadim biraz da. Bi sey olacagindan degil de ne biliyim i¢giidiisel o ya.
Mesela Yusuf yemege ¢iktiginda onu gérmem bile yetiyo bana. Yani ben aslinda
sundan size kars1 bi giivensizligim seyligim yok, ilgileniyolar. Cok agladim bugiin
yani. Napt1 napt1 yadirgadi diye. Clinkii ¢ok korkar. Kalp ameliyatli, kalp hastas1
mesela o beni c¢ok... Mesela suan burda ama biri iter, kakar. Bunlardan
korkuyorum yani. Ki zaten mesela kendine zarar verecek seyleri bilmez Yusuf.
Araba geciyo yani Oniinden arabanin iistiine atlayabilen bi ¢ocuk. Sicak, soguk ne

biliyim bilmez.” (Katilimci1 24)

Annelerin siklikla dile getirdigi kaygilarin toplumsal olanlarin disinda en ¢ok
vurgulanant ¢ocugunun ergenlik donemine girmesi halinde ne yapacaginin
bilinmemesidir. Bu noktada annelerin psikolojik destege ve egitime ihtiyact oldugu

gozlemlenmistir.

“Ya benim kaygim sadece tuvalet ihtiyacini... Ya yarin bi giin kendini bilecek
adet olucak. Hani en azindan bu durumu bi tik anlayabilse keske. Bi onda belki
zorlanirim. Bi de kiz ¢ocugu disar1 asla salamam zaten de oldu ki kayboldu Allah

korusun. Basina neler gelir diistinmek bile istemiyorum.” (Katilimci 9)

“Beni ¢ocugumun ergenlik durumu en ¢ok endiselendiriyo. Yani nasil diyim

anlatabiliyo muyum bilmiyorum. Simdi hani ergenlige girecek tabi ki erkek
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cocugu. Tamam, kiz ¢ocugundan belki adet gormedigi i¢in kiz cocuguna gore
daha sansli ama ben onun seylerini nasil hormonel isteklerini ben onu ne

yapacagim diyorum.” (Katilimci 11)

“Hani sey olunca regl olunca naparim diye diisliniiyorum. Mesela endisem var
konusurum tabii ki de yardim alirm ama istesinden illaki gelirim diye
diginliyorum. Basta korkutucu geliyo ama sonradan alisirim diye

diistiniiyorum.” (Katilimc1 26)

Goriigiilen annelerin ifade ettigi sekilde annelerin en biiyiik kaygisi kendilerine bir
sey olmasi halinde c¢ocuklarina ne olacagi diisiincesidir. Annelerin bir kismi devlet
korumasindan bagka g¢aresi olmadigini, gevresinde giivenecegi kimse olmadigimi dile
getirirken bazi anneler devlet korumasini hi¢ diisiinmediklerini ¢iinkii duyduklar1 veya

haberlerde gordiikleri nedeni ile giivenmediklerini belirtmislerdir.

“Valla hocam Allah kurban olam Allah'a. Ben 6ldiim mii Arda da 6liir Allah
korusun. Evet, vallahi sana ag¢ik soyliyim Rabbimden sakinamayan senden mi
sakinicam hocam. Diyorum ki Allah'im... Bak deprem oluyo bi seyler oluyo ya
Allah'im eger beni alacaksan su cocugumu benim arkamda birakma kurban
oliyim. Bak belki sen bana dariliyosun hani kulum bunu benden niye istiyo?
Ama sen de benim i¢imi biliyosun yani. O mazlumu kimsenin eline birakma
zalimlerin eline. O ylizden hocam benim duam Arda'ya budur. Aklimda yok
valla hocam kimse yok. Hi¢ kimse yok. Devlet korumasini da diislinmiiyorum.
Sadece benim Arda'ya duam bu. Ya diyorum Allah'im kesin yani cenab1 Allah
onu yaratmigsa onun bi seyini de vermistir yani mutlaka. Ama kurban olam ona
diyorum ben yasadigim siirece bakarim. Basimin {istiinde o tacidir, Allah'in
emaneti. Ama ben 6ldiikten sonra kimsenin eline birakmasin. Biitiin o ¢ocuklari

oyle.” (Katilimei 1)

“Aklimda hi¢ kimse yok. Kimsesi yok. Bi tek devlete giivenebilirim yani baska
da yok. Baba yasarsa olur, babaya gilivenirim. Tabii ki de bakar sonuna kadar.
Ona giivenim sonsuz. Baba c¢linkii ¢cok {izerine titriyo yani ¢cok bagli. Babaya da
bi sey olsa kimseye giivenemem. Ya ne kadar bakarlar ki yani? Senin ¢ocuguna

kim bakar ki diislin yani.” (Katilimci 2)

“Bizim hayattaki en biiylik kaygimiz o zaten. Yani biz 6ldiikten sonra bu ¢ocuklar

nolucak? Yani abileri evet bakar, abiler ¢ok ilgilenir ama yarin bi giin onlar da bi
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hayat kuracaklar. O hayatta abiler isteyecek ama belki esleri istemeyecek,
cocuklar istemeyecek. Bizim zaten en biiyiik kaygimiz bizden sonra bu ¢cocuklarin
nasil olacagi. Devlet korumasina vermem ¢iinkii o kadar ¢ok seyler duyuyoruz ki
giivenemem. Devlet ama giivenmem. Cilinkii duyduklarimiz gordiiklerimiz

yani...” (Katilimci 4)

“Ben bunu ¢ok diisiindiim. Esim bakamaz ise gider. Ben bazen ona da soruyorum
nolucak bu ¢ocuk diyorum 6zel 6gretmen tutarim diyo. Hi¢ kimse bakmaz ona
hocam. Buna net ve hani net cevap veriyorum. Hi¢ yok. Bi giin bana bi sey olursa
bilmiyorum ki esim napar hocam. Esime nasil glivenmiyorum hocam ise gitcek o
cocuk nolcak? Kardesi de kendine mi baksin ona m1 baksin hocam. Cok zor. Egim
koye gotiiriirim diyo bazen. Kaynanam var. Egitim sifirlanacak. Biitiin hayati
biticek. Bazen de sdyle diyorum hocam Allah'im diyorum canimi aldigin zaman
onunkini de al benle birlikte diyorum. Yani bu deprem benim psikolojimi
tamamen bozdu. Ben zaten iki hafta hi¢ uyumadim. Bu sefer biraz panik atak

oldum sanki.” (Katilimci 7)

“Devlet korumasini yok diisiinmem. Ciinkii orda da goériiyorum televizyonlarda.
Neler goriiyorum, zaten onu aklima gegiriyorum zaten. Hani Allah korusun
depremler oluyo. Kimi ¢ocuklar annesiz babasiz kaliyo. Bazen aklima geliyo,

bazen de agliyorum. Bize bi sey olursa nolur diye.” (Katilimc1 9)

“Hani 6lsek bile beraber 6lelim diyorum. Ciinkii ben kimseye glivenmiyorum ya.
Babasindan bagka ona kimsenin bakacagini diistinmiiyorum. Baksa babas1 bakar
yani. Devlet yurtlarina da ya bilmiyorum ben hani kendi aileme, esimin ailesine
bile giivenmiyorum sonugta. Hani bi de televizyonlarda goriiyoruz, yok déviiyolar

cocuklar1 yok soyle yapiyolar...” (Katilime1 11)

“Devlet korumasin1 ya valla ben sagken asla dyle bi sey diisiinmem. Ben vefat
edersem bence diisiiniirim. Ben onlara, esimin ailesine falan emanet ettirmem.”

(Katilimer 12)

“Uziilmedim mi yikildim. Ciinkii benden sonrasini diisiiniiyosun. Ozel anneler
cogunlukla bunu diisiiniir benden sonra nolucak? Ama Imren bunun da
hakkindan gelebilirdi. Ciinkii en giivendigim sey Mehmet. Oyle ¢ok arka arkaya
olumsuz seylerim var benim. Yani giivendigim bi insan var. Hi¢bi kotiiliik ondan

gelmez Mehmet'ten. Cok beyaz bi sayfa benim i¢in Mehmet. Diisliniiyorum
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n’olucak benden sonra diye evet ama onu bana veren beni onsuz koymayan

benden sonra onu yalniz koymaz.” (Katilimci 14)

“Bi kag kisi ayn1 benim gibi diisiinmiis. Namaz kiltyodum Kur’an okuyodum
Allah’ima yalvartyodum Allah’im nolursun ¢ocugum yatalak olmasin... Bak ben
tek diisiindiiglim benden sonra ona nolucak? Annelerin en ¢ok diisiindiigii sey

benden sonra ona nolucak diye...” (Katilime1 15)

“Cok stikiir ki ayaktayim yani ¢ok siikiir saglik sorunlarim da yok. Yani bi tek
dilegim Yigit benden geri kalmasin. Hocam yani goziimle onun... Biiyiik
sOylemiyim, isyan da etmiyim goziimle géreyim onu topraga verdigimi. Ondan

sonra bana ne olursa olsun.” (Katilimei 23)

“Devlet korumas1 hayir canim ne miinasebet? Asla. Yok, Allah diistirmesin. Hig

diisiinmedim yani oray1.” (Katilimc1 24)

“Yani diyorum ben olmasam benim cocuguma kim... Ya mesela ablamla
telefonda konugtum o beni ¢ok etkiledi. Dedim ki iste Zehra'y1 tuvalet egitimine
alistirmaliyim ya ben olmazsam falan. Sey dedi devlet var diyo, devlet dyle
cocuklara bakar diyo. Boyle sey oldum yani 6yle kotii oldum ki. Yani ben
teyze... Bakarim demesini bekledim ama dyle demedi 6yle dedi. Aklimda suan
devlet var. Devlete gliveniyorum yani 0yle bi sey olunca. Yani baba bakar ama o
da belki ilerde evlenir ne biliyim. Suan dyle bakacak kimse yok yani.” (Katilime1

26)

4.17. ENGELLIi ANNESININ GELECEK BEKLENTILERI

Gortigiilen annelere cocuklarinin gelecegi ile ilgili beklentileri soruldugunda
annelerin ¢ogu cocuklarinin kendini idare edebilecek seviyede olmasinin yeterli
olacagini belirtmistir. Gorlisiilen annelerin bir kismi ¢ocugunun bir devlet kurumunda
calisacak durumda olmasini isterken bir kismi gelecek ile ilgili hi¢ plan1 olmadigini
ortaya koymustur. Annelerin ¢ocuklarinin gelecegi ile 1lgili konusurken biiyiik
cogunlugunun icinde bulunduklar1 kosullar nedeni ile umutsuz olduklar

gbozlemlenmistir.

“Su Arda'm soyle giizel otursun kendini ifade etsin hi¢bi sey de istemiyorum.

Evet, sadece kendini kimseye ezdirmicek ondan sonra benim ¢ocugum soyle
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kendi kendine otursun. Ben ona her seyimi veririm. Bagka higbi sey istemiyorum

hocam.” (Katilimci 1)

“Evet benim kizim belki hakim olamicak, avukat olamicak su olamicak bu
olamicak ama en azindan mutlu bi ¢ocuk olacak. Benim zaten hayattaki tek seyim
benim kizim kendi kendine ayaklariin iizerinde dursun. Biz mesela bak firma
gideriz. Ben ona iki tane ekmek parast veririm. Ben girmem kapida beklerim.
Annecigim git iki ekmek al gel derim. Gider mesela iki tane ekmek verir misiniz?
Elleriyle de gosterir, parasini verir, ekmegini alir, ¢ikar yani. Eskiden olsa mesela
cok hayallerim vardi. Anayim ben ¢iinkii. Mesela iste bu otobiis nereye gidiyo,

iste bu ekmek ne kadar? Onu yapmaya calisiyorum ben de su anda.” (Katilimci 5)

“Yani daha 1iyi olur insallah diyorum hocam. Boyle sinirli halini gériince bdyle
bazen hi¢ umudum kalmiyomus gibi... Sonra diyorum ki daha da iyi olucak. Yani
ne kadar ¢ok iyi olacagini zannetmiyorum ama yine de Allah bilir. Ve egitimle
belki, bizlerle belki. Yani aslinda konussa hocam daha ¢ok sakinlesecek ama
konusamadig: icin... Yani ben anliyorum, her seyini anliyorum. Kardesi de

anliyo ama disardaki insan ne kadar insan anlicak ki hocam.” (Katilimc1 7)
“Gelecegi hi¢ diisiinmiiyorum, diistinmemeye c¢alistyorum.” (Katilime1 9)

“Valla gelecegi hakkinda ¢ocugum giizel bi yerlere gelsin istiyorum. Giizel
devlet ona giizel bi is versin. Onun gibi belki ilerde birisi karsina ¢ikarsa niye

olmasin? Var beklentim ¢ok var.” (Katilimei1 12)

“Hig diistinmiiyorum desem yani suan hi¢. Ne gelecege bakiyorum su gecmisten
bi kopabilsem bakicam da. Yusuf giizel bi birey olucak inantyorum.” (Katilimci

24)

“Kendi kendini idare edebilsin. Belki bi yetenegini kesfedersek onun {istiine
gidebiliriz. Ama oncelikle kendi kendini idare edebilsin, temel ihtiyaclarini
karsilasin. Onlar1 karsiladiktan sonra diisliniiyorum belki yetenegi vardir.”

(Katilimer 26)

4.18. ENGELLI ANNESININ MOTiVASYONLARI

Goriigsme siiresi boyunca toplumsal dislanma, damgalanma, toplumun bilingsiz ve

anlayissizhi@i, ev i¢i gorev dagiliminin olmayisi, annelerin desteklenmemesi ve
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yalnizlasmas1  gibi olumsuz olgularin  vurgulanmasinin  ardindan  annelere

motivasyonlari soruldugunda verdikleri cevaplar su sekildedir:

“Hocam naparim biliyo musun? Iste sen bana bi sey sdyledin vallahi seni
dinlemiyorum gidiyorum miizik agiyorum kendime oynuyorum halay oynuyorum
hi¢ kimseyi kafama takmiyorum. Hocam ben sana bi sey soyliyim bu diinyada deli
olursan isin gider deli olmazsan vallahi viyy sen bitersin. Yemin ederim hocam
var ya iki sene Omriin kalmaz. Hele bu devirde... Ya deli olacan ya da akill

olmican hocam akilli olursan bu diinyada isin yastir.” (Katilimci 1)

“Bi de sey var benim hayat felsefem sudur; bizim 6zel anneler var ya bizim
¢okmeye hakkimiz yok. Bizim psikolojikmen ¢dkmeye hakkimiz yok. illaki

diisme noktamiz oluyo ama ¢6kmeye hakkimiz yok.” (Katilimci 5)

“Kizim. Anne kendini iizme. Gel sana yardim ediyim, sen yoruldun. Kiigiik ama
bakmayin oyle kiiclik olduguna. Beni ¢ok iyi anlar. Bakar yani mesela ben biraz

uyusam bile Emir'i géziinden ayirmaz, bakar.” (Katilime1 7)

“Motive eden sey ailem. Esim, ailem, cocuklarim... Diyorum ki ne kadar huzurlu
bi ailem varmis. Bi de bu seyi kaybedicem korkusu oluyo. Diyorum insan bu kadar
mutlu olabilir mi acaba? Kisa siirmez ingallah. Yani ¢ok sansliyim bu konuda.

Gergekten en biiyiik belki de sansim hayatta ailem.” (Katilimei 26)

4.19. ANNENIN COCUGUNUN GELISIMINDE ETKiLi OLDUGUNU
DUSUNDUGU UNSURLAR

Annelere zihinsel engelli bir cocugun gelisiminde etkili olan unsurlar soruldugunda
annelerin bir kismi alinan egitim ve rehabilitasyon hizmetlerinin faydali ve gerekli
olusunu vurgularken annelerin tamami ¢ocugunun gelisiminde en biiyiik etkenin annenin

ilgisinin, sevgisinin ve miicadelesinin oldugunu ortaya koymustur.

“Sevgi, ben cocugumu sevdigim zaman benim ¢ocugum biliyo. Benim ¢ocugum
o kadar ki giizel gidiyo sevdigim zaman. O kadar ki sevmeye ihtiyac1 varmis ki.
Ben bi sene iki sene oldu daha o ¢ocugumun sevgiye ihtiyaci oldugunu... Ya
hocam ilgi gérmedi ¢ocukcagiz. Cocuk ilgi gormedigi i¢in zaten ilgisizlikten
cocuk bu hale geldi. Anladiniz m1 hocam? Yani o yiizden benim ¢ocugum yoksa

bu kadar kotii olmazdi.” (Katilimer 1)
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“Birazcik da bende sey yapiyodu aile sorunu, boyle ¢ocuklar, bdyle maddi sey
diyodum yani. Boyle kendimi kapatmistim bdyle kendimi boyle. Ugragiyodum
ama ilerlemeyince ¢ekiniyodum, iiziiliiyodum bdyle yani kendimi de biraz sey
yaptim ama Hasan'da ilerleme goriince daha sey yaptim. Inan ki var ya baskalar1
annelere karigmasalar anne yine coluk cocuguyla sey yapar. Hocam valla o
konuda ¢ok miicadele ediyorum. Mesela ¢ocugum konusmuyodu. Ozel egitime
gittim. Allah rizasi i¢in dedim ki yani nolur bana yardim edin benim ¢ocugum
da engelli. Derdimi anlattim onlara. Dedim sonra benim raporumda dil egitimi
geemiyodu. Suan RAM’da aldim da dil egitimi o zaman bana yani ¢ok 1srar
ettim. Hatta miidiire ¢iktim. Ogretmenle sey yaptim. Yaptilar Allah razi olsun.

Yani boyle altinda oturup da sessiz kalmiyorum.” (Katilimci 12)

“Yani zamanla insanlara yaklasiyo. Bu gelisim egitime bagli. Yoksa evde tek beni

goriiyo.” (Katilimer 13)

“Gelisiminde tabi benim etkim de var ¢linkii biitiin enerjimi ona harciyorum ben.

Ug aylikta basladik biz egitimlere.” (Katilimci 24)

“Egitimler ¢ok onemli. Egitimler cok dnemli yani egitimler olmasa benim de
sadece giicim bi yere kadar. Ben de insanim yoruluyorum. O yiizden egitimler,
kendim, etrafimdaki insanlarin Yusuf'a karsi tutumu. Yani bunlara bagliyorum.”

(Katilime1 25)

4.20. ENGELLI ANNESININ EGITiM SiSTEMIi VE EGIiTiM KURUMLARI
ILE ILGILI GORUSLERI

Engelli ¢ocugun gelisiminde annenin sorumlulugunu azaltan etkenlerin basinda
anneler egitim sistemini ortaya koymustur. Goriisiilen annelerin egitim sistemini
elestirdigi ve gelistirilmesini istedikleri noktalar vardir. Bunlarin basinda ders saatleri,
0zel gereksinim i¢in uygun dersler ve ortam, 6gretmen ihtiyaclar1 gelmektedir. Anneler

bu konuda diisiincelerini su sekilde ifade etmistir:

“Yani okullarimizda da bayagi bi eksikligimiz var. Yani bizim 6zel ¢cocuklarimiz
icin okulun daha farkli, daha donanimli olmasi gerekiyo. Mesela bi
fizyoterapistimiz yok. Bi duyu biitiinleme 6gretmenimiz yok. Bi ergoterapimiz

yok. Bi havuzun olmasi gerekiyodu mesela. Ben 6zellikle bu 6zel ¢ocuklarda
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havuz onlara ¢ok sey katiyo yani. Bunlar da tabii okuldan kaynakli degil. Milli
Egitim miifredatinda olmadig1 i¢in hani okulunda yapacagi bi sey yok yani. Ciinkii
0zel ¢ocuklarin en ¢ok gereksinimi bunlar yani. Hani bi ¢izgi ¢izmek a'y1 b'yi
ogrenmek degil yani. Dedigim gibi spor hocamiz var ama sanirim yeterli mi degil
mi? Mesela birden fazla spor 6gretmeninin olmasi ve bunlara spor egitimi daha
cok boyle oyunu da icine katarak... Daha ¢ok bdyle hem duyu biitiinlemeyi hem
ergoterapiyi hep bi arada verebilecek bi seyin olmasi, 6gretmenlerin olmasi
gerekiyodu. Bu konuda bayagi bi eksiklik var. Ama dedigim gibi Milli Egitim
Bakanlig1 miifredatinda olmayinca okulun da yapabilecegi pek bi sey kalmiyo.”

(Katilimei 4)

Katilimct 4’te oldugu gibi birgok anne egitim konusunu ekonomik kosullar ile
birlikte ele almistir. Cocuklarinin egitimi noktasinda devletin imkanlarinin yeterli
olmadigint diisiindiiklerini bu nedenle ek dersler, terapiler almalar1 gerektigini; ancak
0zel gereksinimli ¢ocuklarinin bakimi icin gereken temel ihtiyaclarindan kalan gelirle

egitim ihtiyaglarini karsilamakta zorlandiklarini belirtmislerdir.

“Yani sundugu seylerde, yani verdigi maaslarda ¢ok az bence yani bi 6grencinin
gereksinimi i¢in. Dedigim gibi ¢iinkii bu okulda bi duyu biitiinleme olsaydi, bi
ergoterapi olsaydi, bi fizyoterapisti olsaydi disardan o zaman almicaktin yani.
Ciinkli en ¢ok oralara para veriliyo. Dil terapisi bi dersi suan 750 liradan
bahsediliyo diislinebiliyo musunuz yani? Senin bi dil terapisi hocanin olmasi
gerekiyo bu okulda yani. Clinkii 6zel ¢ocuklar. Hepsinde konugma sorunu da var
yani bu cocuklarin. Dedigim gibi bedensel engelli bir siirii ¢cocuk var. Bi
fizyoterapistin illaki olmas1 gerekiyo. E bunlar olmayinca iste bi dil terapisi i¢in
veriyosun 750 lira birden veriyosun bir saatine. 40 dakika hatta. E nerde bulacak

anneler paray1 yani verdigin maas ne kadar ki?” (Katilimci 4)

“Sanki ben bu egitimlerin yetersiz oldugunu diisiiniiyorum. Ya okulda mesela
bilmiyorum hani daha b1 etkinlik olmasi lazim $6yle spor salonlari olmasi lazim.
Ya bilmiyorum Habip sanki dyle parka gotiirdiigiimde trambolin falan var zipliyor
sey yapiyo. Bilmiyorum 6gretmenler mi gotiirmiiyo, ben onunla da konusmay1
diisiinliyorum. Habip dyle seyleri daha seviyo. Habip’in bi de miizik kulagi ¢cok
1yi. Yani ilahi falan dinletiyorum, sakin miizik dinlettigim zaman Habip sakinliyo.

Benim ¢ocugum hani ders a b ¢ yi 6grenecek bi ¢ocuk degil yani 6grenmez de.
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Onun daha ¢ok sakinlemeye ihtiyaci var. Bunlar1 da disardan alinca hep para iste

o da bizde yok. ” (Katilimc1 11)

Anneler bu siirecte en ¢ok iletisim kurduklar1 6gretmen ve idare sistemini de olumlu veya

olumsuz gordiigii yanlariyla su sekilde ele almistir:

“Rehabilitasyondaki Ogretmenlerde anlamiyo. Cocugun soOyledigi her seyi
sOyliiyo. Ben zaten ¢ocugumu biliyorum ki sen benim moralimi niye bozuyosun
ki yani? Mesela Enes bana boyle boyle soyledi boyle boyle yapti. Zaten o ¢ocuk
Oyle olmasa ben bu okula niye getiriyim. Enes’in soyledigi biitiin kiifiirleri
sOylilyo mesela bana. Yaptig1 tiim hareketleri... Ben utandim ¢ok utandim... Bence
sOylememeleri lazim. Biliyorum yani vallahi utandim artik. Bence 6gretmenlerin
konugmalarini seyapmasi lazim se¢mesi lazzim. Ben ¢ocugumun durumunu

biliyorum zaten.” (Katilimci 8)

“Kaynastirma egitimden hi¢ memnun kalmadik. Ciinkii 6zellikle RAM'dan
gonderiyolar ama ¢ocuk Ogretmenin merhametine kaliyo. Denetlemesi mi iyi
degil. Cocugu aliyordu kendi 6niine koyuyodu. Diger ¢ocuklardan ayiriyodu.
Sonra iste ben istemeyince miidiir bana dedi ki ¢ok istiyorsan al 6zel okula génder.
Ben o aralar 151n tedavisi goriiyodum, hastaneye gidiyodum, kafamda kitle vardi,
tansiyonum yeni ¢ikmisti. Bana hi¢ yardimct olmadilar. Ben 6yle diisiiniiyorum
ogretmenlerin merhametine kaliyo ¢ocugun durumu. Ciinkii bana destek degil
kostek oldular ve ben o konuda hakkimi helal etmiyorum onlara. Onlar beni yani
okula gotlirmesem mi diye diisiinliyodum. O kadar beni uzaklastirdilar yani.
Engelli annelere hi¢ yardimci olmuyolar. Velilerden ¢ok egitimciler. Aslinda bunu
yapan egitimciler. Egitimcilerden merhametli insan denk gelirse sana yani sansa
kalmig gibi bi sey. Merhametli insan sana denk gelirse ya da bdyle asir1 sey
olacaksin panter gibi olacaksin. Sonra da buraya yonlendirdiler Allah razi olsun.

Yani buraya da iyi ki gelmisim.” (Katilimer 15)

Gortistilen annelerin bir kisminin 6gretmenleri degerlendirirken toplumsal cinsiyet
algis1 lizerinden degerlendirdigi ve 6gretmen se¢imi yaparken cinsiyeti 6n planda tuttugu

dikkat gekmistir.

“Orda da ben mesela Enes erkek hocalar1 daha ¢ok dinliyo ya bayan hocalar fazla
yapamiyor daha narin falan oluyo onlar o yiizden erkek hocaya gectik biz.” (Katilime1

8)
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“Bayan 0gretmenler biraz daha ¢ocukla bas edemiyolar. Sanki erkek dgretmenlerle...
Ben bi iki sefer o6gretmen degisikligi oldu, ondan biliyorum. Erkek 6gretmenlerin

sOzilnii daha dinliyo.” (Katilimci 11)

“Ogretmeniyle... Genelde hep bayan Ogretmenler aldi. Aslinda ilk baslarda ¢ok
zorlandi sinirlendi yani. Bayagi bi tepki verdi bana 2 hafta kadar yani erkek 6gretmen
oldugu i¢in mi artik... Bayan 6gretmen daha kibar, merhametli miydi ki? Bayan ya
sonugta. Hep bayan 6gretmenle ¢alistt simdiye kadar hi¢ erkek 6gretmenle ¢alismadi.

O yiizden bayagi bi zorlandim ama simdi alist1 artik 1yi sikint1 yok.” (Katilimc1 18)

4.20.1. Uygulama Okulunun Annenin Sorumluluklarina ve Sosyallesmesine

Etkileri

Cocugu daha 6nce kaynastirma egitimi almis veya 6zel alt sinifa gitmis annelerin
¢ogu cocugunun orda gordiigli muameleden rahatsiz oldugunu velilerin yargilama ve
dislama davranisi sergiledigini ortaya koymus ve suan bulunduklar1 uygulama okulu ile

ilgili fikirlerini su sekilde dile getirmislerdir:

“Evet, iyi geliyo. Ciinkii ben iki ay evdeydim. Yaklasik iki ay evdeydim
hastaydim rahatsizlandim. Emir okula gelmedi. Emir ¢ildirmist1 evde. Cok zor
oldu. Yani okul oldu, bizler ona nasil davranacagimizi 6grendik hocam. Ben
mesela K.... Hocayla C... Beyle konustugum zaman rahatliyorum. Ciinkii onlar
bana ne yapmam gerektigini anlatiyolar. Giizel konusuyolar. K.... Hocay1

diyorum bize gdtiireyim. O kadar yani ihtiyacim oluyo.” (Katilime1 7)

“Evet, ¢cok seviyo okulu. Zaten biz okula gelmesek hicbi yere ¢cikmadigimiz i¢in
buray1 ¢ok seviyo. Hani bagkasina teslim ettigim zaman bile aklim kaliyo. Babasi
bile digar1 gotiirse benim aklim kaliyo. Ciinkii Enes’e nasil davranacagini bilmiyo.
Ama burda dyle degil. Zaten 6gretmenleri ¢ok bilgili. Burada ki ¢ocuklarin hepsi
Enes gibi i¢im rahat oluyo o ylizden.” (Katilimci 8)

“Yemek konusunda bile 6gretmeni kasiga alistirmis. Uygulama okulu oldugu i¢in
her konuda egitim var. Kasig1 normal tutamasa da su sekil tutuyomus. Evde de
yapiyorum. Ogretiyolar sag olsun. Burasi sayesinde yiikiim azaliyo ¢ok siikiir.

Baya ilerledi. Ogretmeni de burda ilgileniyo sag olsun.” (Katilimci 9)

“Sosyallesmesi agisindan giizel bu okul, gidip geliyo. O bekleme salonunda
beklediginde bile bi sakinledigini goériiyorum yani. Etrafinda hep onun gibi
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olanlarin bi de o6gretmenlerin hepsinin onlarin i¢in egitim almig olmasinin
faydasin1 goriiyoruz biz burda. Korkmuyorum yani bi sey olur mu acaba diye.”

(Katilimer 11)

“Jlk baslarda benim c¢ok korkularim oldu. Oturmaz, beklemez... Ama zamanla
ozellikle de 6zel egitim Haypader'den sonra daha da oturdu. Ozel alt siniflarinda
ben bu yeterliligi géremedim. Bu seyi géremedim. Ciinkii benim ¢ocugumun
birebir ilgilenilmesi gerekiyo. Yani o sekilde olabilir biliyosunuz. Diger tiirlii
olunca birakiyo, kaliyo, saliyo yani. Etrafi bile sadece izlemekle kaliyo.”

(Katilimei 13)

“Yani bana da iyi geliyo okul. Yani Yusuf'la her giin bagka bi sey d6greniyosun.
Mesela gegen terapi dersleri aldik bi ay boyunca C... hocanin. O bile ne kadar iy1
geldi mesela. Bazen dogru bildigim seylerin yanlis. Yanlis bildigim seylerin dogru
oldugunu gordiim. Yalniz olmadigini hissetmek de ¢ok 6nemli. O yiizden bana da
iyi geliyo. Yani boyle bi okulun oldugunu bilmek bile insana gercekten iyi
geliyo.” (Katilimci 25)

“Diiglinliyorum, bu sene basladi ve gozle goriiliir degisimler oldu. 2 sene
anaokuluna gitti ama bu sene daha sanki fark etti gibi geldi bana yani. Ciinkii hani
kiyafetlerini giyemiyodu giymeye basladi. Bazi kelimeleri anlamli bi sekilde
cikarmaya basladigim1 gozle gorebiliyorum hissettik yani degisimini. Diger
okullar gibi degil sonugta. Okuma yazma degil yani ¢ocuga lazim olan her seyi

ogretiyolar burda. O yiizden ¢ok iy1 geldigini diisliniiyorum.” (Katilimci1 26)

Anneler uygulama okulunun onlar i¢in olumlu yanlarindan bahsederken sik sik
kendileri gibi 6zel annelerle birlikte zaman gecirebildiklerini ve iki saat dahi olsa onlara

kendilerine 6zel zaman olusturabildikleri i¢in 1yi geldigini ifade etmislerdir.

“Evet, ben buraya geliyom bana ¢ok iyi geliyo mesela. Iki saatte olsa bana var

ya ila¢ gibi geliyo. Buray1 hele ¢ok seviyorum.” (Katilimer 1)

“Sey yapiyorsun hani yalniz olmadigini biliyosun, rehabilitasyona gidiyosun,
daha neler neler goriiyosun... Yani oradaki velileri goriiyosun, Onlar her sey
dogalmis gibi... Yani artik oluyo ya rutinlesiyo ve bakiyosun insanlara giilityolar
ediyolar ve her sey devam ediyo, hayat devam ediyo. O da size bi rahatlik veriyo.”

(Katilime1 4)
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“Sorumlulugumu azaltiyo derken zaten benim ¢ocugum burda bi buguk saat var
yani. Yine ¢cocuk bende yani. Burada en azindan rahat rahat arkadaglarla bi kahve

igebiliyorum. Cok pohpohlayamam yani.” (Katilimci 5)

“Evet, biraz kafa dinleyebiliyorum. Yani bi saatte olsa bana yetiyo. Emir bu aralar

biraz dedigim gibi sinirli, aksi.” (Katilime1 7)

“Ben de buray1 seviyorum. Yalniz degilim diyorum, bi de bi tek Enes buradayken

ben bi saat rahatim.” (Katilimei 8)

“Suan mesela ben iki saat bana kaliyo. Dinleniyorum, rahatliyorum. Ciinkii benim
oglum evde bi saniye durmuyo. Yani bazen kalp krizinden... Bunu esime de
sOyliiyorum c¢ocuklara da sdyliiyorum ben hicbi gezmeye higbi yere gidemiyorum
sokakta, disarda... Oglum c¢linkii asir1 hiperaktif, davranis bozuklugu var. Hani
dokunmadan bi seye gegmiyor. Zarar... Elinizdeki telefonu, yanindaki bi seyi yani
her an zarar veriyo her an bi sey yapiyo. Ve ben onunla sabah bi yemek yaparken
on defa yani bi tencereyi karistirana kadar on defa onun yanina gidip geliyorum.
O yilizden mesela burda ben sorun yok, burda kendimi huzurlu hissediyorum
gercekten. Yani hicbi... Uzerimden... Yani servisi olarak mesela bana sikinti
¢ikarmalarina izin vermiyolar. Ogretmenimiz ¢ok iyi ¢ok anlayish. Miidiiriimiiz

yani hizmetlilerimiz...” (Katilimci 15)

Goriigiilen annelerden ¢ogu uygulama okulundan memnun oldugunu ifade
ederken birka¢ anne ¢ocugunun kaynastirma egitime gegmesini istedigini, sosyallesmesi
acisindan saglikli ¢ocuklarla bir arada olmasiin daha iy1 olacagini, engelli okulunda

olarak anilmamasini istedigini belirtmistir.

“Okuldan ziyade ag¢ik konusayim dgretmenimizin ¢ok iyi geldigini diisiinliyorum
ben agikgasi. Ciinkii ben burda bu dérdiincii yilimiz bizim. Ik 6gretmenimiz bizim
cok kotiiydii. Yani okuldansa 6gretmendir bence. Ben hatta kizim bdyle okullara
gelmemesi i¢in de miicadeleler verdim. Kaynastirma 6grencisi olsun diye c¢ok
miicadele verdim. Ama kaybettim. Olsun ama en azindan miicadelemi verdim.”

(Katilime1 5)

“Bi de bu ¢ocugum burda mesela siirekli bdyle denetim altinda olsun. Mesela
ilerledi mi bagka bi iist okula... Benim ¢ocugumu bu engelli ¢ocuklarin i¢inden

cikarsalar daha i1yi olur. Ben eger cocugum okumaya gegerse, biraz daha ilerlerse
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isterim. Benim ¢ocugum digerleri gibi degil c¢ilinkii. Bence daha iyi
buradakilerden. Bi de ¢evreden ¢ok insan tepki aliyo. Bizim insanlarimiz boyle

degisik insanlar.” (Katilime1 12)

4.21. ENGELLI ANNESININ KENT YASAMI ILE ILGILI GORUSLERI

Annelerin toplumsallagsmasinda 6nemli unsurlardan biri de yasadiklart konumdur.
Istanbul’un Bagcilar ilgesinde yasayan annelerin tamamina yakini bulunduklar1 semtin
cocuklarima uygun olmadigini belirtmislerdir. Samav ve Giil’e (2021: 142-143) gore
engelli bireylerin sosyal hayata katilimini yasadigi konut etkilemektedir. Ekonomik
olarak yetersizlik yasamalar1 nedeni ile engelli aileleri fiyatt uygun evlerde
oturmaktadirlar. Bu evlerde genellikle i¢ ve dis diizenlemeler olarak engellilere uygun
olmayan evlerdir. Bu durum da engelli bireylerin sosyal hayata katilimini olumsuz
etkilemektedir. Anneler ¢ocuklari i¢in ihtiyaclari olan agik oynama alanlarinin, parklarin
yetersiz oldugunu, sokaklarin ¢ocuklart i¢in giivenli olmadigini diisiindiiklerini ortaya

koymuslardir.

“Oyle geze geze geze artik bu semtler bizim hanemiz oldu. Ama hocam yok ki
burda sessiz bi yer. Bizim ¢ocuklara nasil bi yer lazim biliyo musun? Miistakil
ev hani cadde olmicak bi yer. O ¢ocugu cikardigim zaman rahat o caddede o
yolda gezecek o bahcede gezecek. Hani o ¢ocugun enerjisini almam lazim.
Sessiz sakin bi yer... Clinkli bizim bu ¢ocuklara bu ortam ¢ok agir geliyo,
kaldiramiyolar. Bi de hocam hig giivenli degil burasi. Ben 6nceden korkmazdim.
Ciinkli Doguluyuz, Dogu'da biiyiidiik. Hocam biz dyle seyleri gormiiyoruz hani.
Biz aksama kadar sokaktayiz, disardayiz. Neyi korkacaz ki biz? Burada ben
cocugumu goziimiin dniinde korkarim ki gbzlimiin 6niinden gitsin.” (Katilimci

1)

“Duru'ya gore ayarlamaya calistyoruz biz iste. Tasinirken falan park yakin olsun
diye dikkat ediyoruz. Ama imkanim olsa giderdim buralardan bdyle bahgeli bi

eve.” (Katilimer 5)

“Iste ne biliyim anca bi parka gidebiliyosun. Yani uygun degil de ama yapacak bi
sey yok yani. Sonugta bizim kdyde de... Kdye gitmeye kalksam orda da is yok bi
sey yok. Maddi durumum oraya uygun degil yani.” (Katilime1 11)
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“Bence uygun degil. Sitede olsa ¢ocuk rahat eder, insan serbest birakir. Oyle de
giiclimiiz yok. Valla benim 6nerim yani sokagima giivenebilsem, salsam, boyle
balkondan izlesem mahalledekilere giivenebilsem giivenemiyorum. Ciinkii ben
hi¢ birakamam. Nereye gitsem kendimle gotiiriiriim. Goziimiin 6niinde yani

giivenim.” (Katilimci 12)

“Sonugcta bi top bile oynasak on kere kaldirima ¢ikiyoruz. Bes dakikada araba
falan. O yiizden daha sakin yerlere gotiiriiyoruz.” (Katilimei 24)

“Tekerlekli sandalyedeyiz, yaya yiiriiyecegim yollarda arabalar var. Kaldirimdan
iniyorum arabay1 gectikten sonra tekrar kaldirima ¢ikiyorum. Biraz gidiyorum
bakiyorum bir kaldirimda bir araba daha. Siirekli yorucu seylerle karsilasiyorum.
Kendi sokagimda binbirci var. Benim gececegim yaya yolunu kaldirima biitiin
esyalar1 dizmis. Kag kere soyledim burasi benim yolum liitfen kapatma. Tamam
abla tamam abla siirekli ayn1 seyi sdyliiyo. Ben zabitaya sikayet ettim. Zabita geldi
sag olsun ilgilendiler koyma bir daha. Ben yoldan gegemiyorum. Ve bu siirekli
tekrarlandi. Asag1 inecegim tekerlekli sandalyenin arkasini ¢evirecegim. Asagi
inecegim kaldiririm da yiiksek inip ¢iktigim yer kisa bir sey de degil. Ondan sonra
zorlantyodum ve bugiin sabah yine gelirken sabahin koriinde diikkan1 agmis yine
oray1 kapatmis. Simdi ne diisiinmem lazim? Acaba mahsus mu yapiyo? Kag kere
sOyledim, zabitaya kadar s6yledim. Bi de 6zel gereksinimleri ¢ocuklar i¢in bi park
yapilabilir her yiiriiyiis yollarma. Mesela ¢ok genis bi alanimiz var. Bizim orada
parka gidiyorum cocuklardan ¢ok yetiskinler var. Parklarda koca koca 15-16-17
yasinda ¢ocuklar ayakta salincakta ¢ikmislar salincakta sallaniyolar. Yani bi
denetleme yok. Ben oradaki parki kullanamiyorum. Cocuk ¢ok istiyo. Ben ne
yapiyorum? Sikildigimiz zaman yiiriiylis yolunda bi bu tarafa bi bu tarafa
yiiriiyoruz. Bakiyorum gidebilecegimiz higbi yer yok. Oyun alani olarak higbi yer
yok gercekten. Cok {iziicii aslinda yani. Mesela her bolgeye boyle 06zel

gereksinimli ¢ocuklar i¢in yapilabilir.” (Katilimer 25)

“Uygun oldugunu diisiinmiiyorum. Biraz daha hani acik alanlar olmas1 gerekirdi.
Daha ¢ok hani ne biliyim ¢ok sikisik istedigin zaman ¢ocugunu boyle salip gitsin
ugsuz bucaksiz... Koye gittigimizde Zehra buraya geldi ¢ok kotii oldu. Ciinkii
orda saliyoduk suya giriyodu, toprakla biitiinlesiyodu. Cok glizeldi yani.”
(Katilime1 26)
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4.22. ENGELLI ANNESI VE KIYAS

Annelerin toplumsallagmasinda “kiyas” énemli bir kavramdir. Gorligmeler esnasinda
annelerin siklikla ¢ocuklarini olumlu veya olumsuz kiyasladigi, ancak kiyaslanmasindan
sikayetci oldugu anlasilmistir. Kendi ¢ocuklar1 arasinda kiyasin, diger engelli ¢ocuklar
ile kiyasin, akranlar1 arasinda kiyasin, gocugunun ge¢misi ve su anki hali arasinda kiyasin

annelerin olaylar algilama seklinde etkili oldugu gézlemlenmistir.
Akranlar ile kiyas;

“Benim goriimcemle benim oglum ayni1 giin oldular. O sabah oldu, o aksam oldu.
Ha de ki onu gordiigiin zaman... Allah anasina babasina bagislasin, kimsenin
evladinin basina bi sey getirmesin istemem. Gordiigiin zaman i¢in yaniyo mu?
Yaniyo. Ben diyorum benim c¢ocugum 2 sene sonra, benim ¢ocugum mesela
diyom ki benim g¢ocugum iki sene sonra kendini kurtarirdi diyom. Oyle ¢ok
tizliliyorum. Ne biliyim hocam hani simdi normal ¢ocuk olsa simdi ben evde
yaticaktim yani. Oyle anlatiyim sana. Benim ¢ocugum tek basina okul aha
surada Arda rahat gidip gelebilir yani. Arda kiiciik degil ki hocam. O benim ¢ok
zoruma gidiyo biliyo musun hocam... Hi¢bi sey zoruma gitmedi de bu diinyada
bak Allah belki beni yine siniyo yine bana kizacak biliyorum ama o benim

zoruma bu ¢ok gitti...” (Katilimci 1)
Cocugun ge¢misi ile kiyas;

“Bu ilaglar nobetlerini durdurdu ama kizzimi ¢ok geriye atti. Yani benim
anasiifindaki kizimla su andaki kizim arasinda daglar kadar %100 fark var.
Benim anasinifina giden kizim okuma yazma bilmedigi halde biz Istiklal Mars1'n1
ona ezber etmistik ve 23 Nisan'da ¢ikip tane tane okumustu. Ama su andaki kizima

biz imkénsiz bi sekilde onu yaptiramayiz.” (Katilimei 5)
Saglikli ¢ocuklar ile kiyas;

“Iste evde bi tane saglikli cocuk olmasimi ¢ok isterdik. Yani ne biliyim olmadi
napican? Hani diyosun ki evde bi bicir bicir konusan bi sey yapan ¢ocugun olsun
tutup elini disar1 gezesin gelesin. Oyle bi sey olsun isterdik ama olmadi napcan?
Hayal etmistik Esma’yla mesela ¢ok hayaller kurmustuk hayallerimizde suya
diistii yani. iki engellim var evde bunlarla sdylediklerimi yapmak imkansiz.”
(Katilimei 10)
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“Telefon agar, hani ne yapiyosun falan. Cocukla ilgileniyorum, durmuyo. Ay diyo
benim de durmuyo hi¢, benimle c¢ocuk durmuyo. Ayni sey degil ya ben
sinirleniyorum. Hani tamam senin de rahatsiz olabilir o an i¢in hasta olabilir ama
senin ¢ocugunun iyilesme durumu var. Benim ¢ocugumun iyilesme durumu yok.
Hani ben eskiden bunu bi giin iyilesir umuduyla... Ama artik anliyorum ki bu
hastaligin belli bir ¢aresi falan yok. Kaynimin Habip'le yasit oglu var. Getirir bize
oynarlar, sey yaparlar. Habip hani ayaklaniyo, yiiriiyo ya evin i¢inde ¢ok gidip
gelir Habip. Alkislar, elini ¢irpar falan. Hani sanki durumu bilmiyolarmis gibi,
sanki 6cll varmis gibi; Aa Habip'ten uzak dur dover seni bilmem ne... Boyle yapar
cocuguna ya ben esimin hatirt olmasa... Esim sinirleniyo diyo o zaman dyleyse
gelmeyin bize. Ben kimseyi davet etmiyorum, kimsenin evine de gitmiyorum. Bi
de oglu Habip'le yasit ya hep bi kiyas. Bak benim oglum sdyle dans ediyo, benim
oglum boyle sunu yapti, bunu yapti, s0yle basarili, bdyle basarili. Yani insana
dokunuyo. Ben beddua etmiyorum. Sonugta bedduam onlara dua gibi gelir.

Kurban oldugum Allah'im... Yani yapacak bi sey yok.” (Katilime1 11)

“Komsumuz kendi saglikli cocuguna bi sey olsa hemen nazar oldu ¢cocuguma
falan diyodu bana bakiyodu. Biraz ¢ektim kendimi. Baskasinin saglikli ¢cocugunu
sevmeye ¢ekiniyodum sadece Mehmet varken. Yanlig anlarlar o yiizden diye.
Ama Yagiz olunca da saglikli cocugum oldugunda saglikli ¢ocuklara el uzatip

sevmeye basladim.” (Katilimci 14)

“Yani insan her giin o cocuga gece sihirli degnek degmiyo ya her giin bana onu
sikayet ediyosun. Her giin att1 annesi, vurdu annesi, kirdi annesi... Ama ben ona
dedim ki bak siz dedim yoktunuz dedim normal ¢ocuklar birbirlerini ittirip
kaktirtyodu. Obiirii 6biiriine diyo ki senin kafan1 duvara siirerim, kafanda kivilcim
¢ikaririm. Ona gelince diyosun ki ¢ocuktur yapar. Acaba dedim benim ¢ocugum

gibi baska velilere annesine her aksam sikayet ediyo musun?” (Katilimci 15)
Diger cocuklari ile kiyas;

“Ben diger ¢ocuklarim konusunda insanlar1 anlayis gosterebiliyorum. Benim
diger cocuklarimin okullarinda da problem oldugu zaman gidip konusuyorum
ogretmenleriyle, ailelerle olsun konusuyoruz anlasiyoruz aramizda ama Habip sz

konusu oldugu zaman ben kimseye taviz vermiyorum.” (Katilimer 11)
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“Yagiz’1 dogurmusum sanki sehzade dogurmusum. Ciinkii ben onu da engelli
bekliyodum son dakikaya kadar. O gece Mehmet’i bi anligina da olsa unuttum.
Ciinkii aile baskis1 var, esimin tarafinin baskisi var. Sanki sehzade dogurmusum
¢linkii saglikli oldugundan emin oldum o gece. Cok giizeldi o gece.” (Katilimci

14)

“Cok hassas oluyosun sen de hassas oluyosun. Belki normal ¢ocuguna sdyleseler
o kadar glicenmezsin ama ona bi sey sOyleyince giiceniyosun. Cogu kez mesela
ben cocuklarima esime kiziyorum ben oOliince onu bakim evine birakicam

diyorum.” (Katilimci 15)
Diger engelli cocuklar ile kiyas;

“Oniimde baktim bi veli iki gocugu da 6zel. Onu gériince dedim ki bak onunki de
iki tane birden. Yani senin ondan iistiinliigiin mii var? Yok, yani olan olmus yani.”

(Katilimer 4)

“Diyorum tdvbe ya rabbim diyorum buna da siikiir diyorum siikiir. Hani kimisi

var yiirliyemiyor. Habip hi¢ olmazsa yliriiyor.” (Katilimei 11)

“Benim oglum daha iyi bu okuldakilerin seviyesine gore. Okumaya gecti hatta.

Sinifinda da iyi. Burdan ¢iksa daha iyi olur ama bakalim.” (Katilime1 25)

4.23. DINI INANCLARIN ENGELLI ANNESi UZERINDE ETKILERI

Akkok vd. nin (1992: 11) engelli ¢cocugu olan ailelerde stres kaynaklarini ortaya
koyabilmek i¢in yaptiklar1 arastirmada; cocuklarinin engelini kontrol edemedikleri ve
aciklayamadiklarinda kadere bagladiklarmi ve bu durumun da stres seviyelerinin
artmasma neden oldugu sonucuna ulagsmislardir. Aksine bu arastirmada goriisiilen
annelerden elde edilen verilere gore anneler 6zel gereksinimli bir cocuga sahip olmay1
deneyimlerken kendilerini yalniz, ¢aresiz, bunalmis gibi olumsuz duygular icerisinde
hissettiklerinde dini inang¢larindan gii¢ almaktadirlar. Dogan’a (2016: 3227) gore; dini
inanglar ve manevi degerler, hayatin anlamini agiklamasi ve giiven duygusu kazandirmasi
nedeni ile engelli cocuga sahip ailelerin yasadigi durumun anlasilmasinda ve izah
edilmesinde yararlanabilecekleri unsurlardandir. Cogu anne engelli bir ¢ocugu bir
imtihan olarak gérmekte ve cocuguna bakmanin bir miikafati (sevap) oldugunu diisiinerek

cocugunun bakim sorumlulugunu daha cok sahiplenmektedir. Bazi anneler engelli
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cocugunun ona Allah tarafindan verilen bir hediye oldugunu, bu nedenle ¢ocugunu daha
¢ok sevdigini sdylerken ¢cocugunun bir glinahinin cezasi oldugunu diislinen anneler de
vardir. igmeli vd. ne (2008: 26) gore; aileler ge¢miste yasadig1 baz1 seyler nedeni ile

cezalandirildiklarini diisiinmekte ve bu durumdan pismanlik ve sugluluk duymaktadir.

“Ben ¢ok iiziildiim 6yle. Hep ne dedim biliyo musun? Cenab1 Allah hakkimda
hayirlisini etsin dedim. Bunda vardir bi hayir dedim. Ondan sonra ne yaparim
biliyo musun? Oo Zeyno diyorum bos ver Zeyno diyorum ya, bu da Allah'n
vergisi diyorum. O da senin bir imtihanin, 6yle derim ortaliktan ¢ekilirim ya da

kendime bi delilige veririm oyle. “(Katilimer 1)

“Yani neden benim basima bu geldi, ni¢in ben, neden ben? ilk sorguladigim ben
ne giinah isledim Allah’i1m? Demek ki benim biiyiik bir glinahim vardi Allah
bununla beni cezalandirdi. Sen inangli bi insansin... Yani inanin bana ¢ogu insan
diyodu cennet annelerin ayagi altinda mesela engelli cocugu olan cennete gidiyor.
Ben Allahtan cennete gitmeyi degil de oglumun iyilesmesini istedim. Yani
Allah’1m bana verecegin cenneti istemiyorum dedim. Yeter ki benim oglum iyi
olsun (agladi). Ben sanki bi su¢ bi gilinah islemisim Allah beni cezalandird1 gibi.
(Katilimer 15)

“Aldirmay1 bi diisiindiim sonra dedim ki bunu aldirirsam evde kizim var kizima
bi sey olursa naparim nasil yasarim? Allah bunu bana imtihan olarak verdi.
Aldirmadim o yiizden. Buna bakmak sevap diye diislindiim. Kizima da bi sey
olmasin diye bi de tabi. Ama kizimi yine kaybettim.” (Katilimci 19)

“Yani ilk duydugumda tabi ki ¢ok {izlildiim. Onun i¢in iiziildiim ama sey dedim
ya hep Rabbim beni ddiillendirdi herhalde dedim yani hi¢ kotii bi sey... Ciinki
bazi insanlar diyo ki niye beni cezalandirdi ge¢miste bi sey mi yaptim? Cok
bdyle diislinen aile var diyorum ki sagma sapan konugmayin yani ben ¢cocugumu
odiil olarak goriiyorum kendime ki kimseyi de incittigimi, iizdigimi
diisiinmiiyorum ge¢misimde. Oyle bi sey yapsaydim eger belki acaba diisiiniir
miydiim? Allah bunun i¢in mi beni cezalandirdi diye kendi kendime
sorabilirdim ama hi¢ dyle bi seyim de olmadi. O yiizden yani Yusuf'u kendime
odiil olarak goriiyorum. Ama biliyo musun Yusuf dogduktan sonra bdyle bi
huzur... Hala da oyleyim. Yani kotii olumsuz seylerde bile Yusuf'un varligi

huzur veriyo bilmiyorum ya. Adin1 koyamadigim bi sey var icimde huzur var

117



yani hep bi mutluyum. Yani iiziildiiglim zamanlarda oluyo ama ne biliyim o...
Yani anlatamiyorum o duyguyu. Boyle bi ferah. Huzurluyum, galiba Allah beni

imtihana uygun olarak sectigi i¢in diyorum.” (Katilimc1 25)

“Arkadaglarimiz da var ¢evremizde isyan ediyolar yani hep aslinda ¢ok sey yani.
Hic olumsuz degil. Aslinda biz bi imtihan oluyoruz yani ondan sonra evladimiz
yani insan hi¢ seye bakar m1? Hi¢ isyan etmemek gerekiyo bence. En biiyiik
bereketi, evimizin nesesi, her seyi o. Sarilir bana, bence sevgi konusunda ihtiyag
var. Zaten onlar sevgi dilinden anliyolar, 6fke dilinden anlamiyolar. Sevsinler,
deger versinler ¢cocuklara. Nasil normal ¢ocugu seviyosa onu daha ¢ok sevmesi
lazim. Allah imtihan olarak génderdi sonugta onu. Sinaniyoruz aslinda. Seversek

sinavi gegicez belki de...” (Katilimci 26)

Igmeli vd. nin (2008: 25-26) belirttigi gibi; ailelerin ¢ocuk diinyaya gelmeden
zihinlerinde bir ¢ocuk kavrami bulunmaktadir. Ailelerin engelli bir ¢ocuklari oldugunda
ise diis ve beklentileri biter. Beklentileri ve iginde bulunduklari durum farklilastik¢a hayal
kirikliklar da artar ve durumla bas etmeleri zorlasir. Bu calisma ile goriislilen annelerin
bir kisminin literatiirde bulunan ¢aligmalarda bahsedilen engelliligin hayal kiriklig1 olarak
algilanmast durumunu; Katilimei 9°da oldugu gibi imtihan olarak algiladigi ve bas etme

stratejisi olarak dini inancini 6n planda tuttugu gézlemlenmistir.

“Ya her seyi ondan bekledim yani ben yarin bi giin biiyiir yardimci olur. Sey
gibisinden diisiindiim ben hamileyken de ama iste Rabbim bdyle bi sinavdan
geciyoruz iste. Rabbim istedigimi vermedigi gibi imtihan ediyor bi de beni. Cok

farkli hayal kurmustum ama sinavim buymus demek ki benim.” (Katilimc1 9)

Gortigiilen annelerden bir kismi ¢ocugunun engelini 6grendigi ilk zamanlarda
cocugunun hocaya gitmesi gerektigini diisiinmiis ya da diislinen insanlar1 dinleyerek

¢ocugunu hocalara okutmus ancak sonu¢ alamadiklarini belirtmislerdir.

“Kimi diyo hocaya gotiir. Allah'mma kurban olam. Allah'in vermedigi sifay1 hoca
m1 verecek? He tamam bak ben Allah'a kurban olayim ben ziyaret, hani
tovbelerimiz olur gideriz, duamizi ederiz. O Amenna Allah'in1 seversen hocam
ben iyilestirecek Allah yaptiktan sonra. Diyolardi kdye gittik diigiin olmus orda
korkmus. Bi de bi ara benim adimi1 6yle bi ¢ocugum var diye dyle ¢ikartmiglardi
bizim adimizi. Iste ben kdye gotiirmiisiim cocugu, diigiin olmus, cocuk orda

korkmus da ¢ocuk Oyle olmus da... Hocam tuttular biitiin ka¢ kere hocalara
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gotliriiyolar oraya gétiiriiyolar buraya gdtiiriiyolar. Hastaneye gotiirmiiyolar. En
son dedim ki artik bakiyom olmadi. Artik benim ne kadar da olsa iste cahillik
gidiyo artik anne oldum orda. Dedim ki yeter lan dedim sizin bu yaptiginiz bana
dedim. Benim ¢ocugum hep sizin yliziiniizden bdyle oldu dedim. Yok hocaymis
yok hactymis zaten ne geldiyse sizin yiiziinlizden geldi bagimiza dedim.”

(Katilimei 1)

4.24. ENGELLI ANNELERININ GOZUNDEN ENGELLI AiLELERI

Arastirmaya 6zel gereksinimli cocugu olan anneleri anlamanin en gergek¢i sonuglari
verecek yolunun anneleri dinlemek oldugu diisiincesi ile baslanmis ve annelere;
psikolojileri, ekonomik durumlari, ailesi, egitim ile ilgili diisiinceleri, dini diigtinceleri,
toplumla 1ilgili diistinceleri ve bircok konuda sorular sorulmustur. Annelerin i¢inde
bulundugu durumu kendilerinden dinlerken diger 6zel gereksinimli cocugu olan aileler

ile ilgili soyledikleri dikkat cekmistir.

“Vallahi nasil soyliyim hocam ¢ocuklarini sevsinler. O ¢ocuklarina sahip ¢iksinlar
liitfen. Bi de temiz baksinlar biraz o ¢ocuklara. O ¢ocuklara ¢ok bakmiyolar. Cok
tirliisiinii gorerek soyliiyorum bak ben sdylemek istemiyorum gercekten cok
insan goriiyorum o ¢ocuklara azcik bi temiz baksinlar Allah i¢in. Bak Allah
vermisse temiz baksinlar. Ben o cihette ¢cok kiziyorum boyle ailelere. Benim

sadece kizdigim nokta o0.” (Katilime1 1)

“Yani bizim bu seydeki anneler seydir mesela... Ay gitsin ya diyolar. Nereye
gidiyosun, nereye gonderiyosun? Bu senin ¢ocugun ya. Yani nereye génderiyosun
ya? Tamam, 8 y1l buradaki okula geldi. Ondan sonra da diyelim liseye gonderdin.
Ondan sonra gocuk bu senin yaninda olacak. Ne yapacaksin bu ¢ocukla sen? Yani

bag kurun. Bag kurun ki gelecekte zorlanmaym.” (Katilimci 5)

“Sabirli olsunlar, ¢ocuklarini savunsunlar. Kimseye ezdirmesinler. Disardaki
insanlar da bakiyolar ben de onlara bakiyorum. Beni rahatsiz etmesinler ben de
onlar1 etmiyim. Sonucta bu Allah'tan gelmis kimse demesin bu boyle su soyle.
Bugiin bana yarin sana. Hi¢ bilemeyiz, bir siirii insan 6ldii depremde hocam. Ne
gotiirdiiler? Higbi sey. Sabirli olsunlar hocam. Sabir sabir... Sadece sabir. Bagka
higbi sey. Atsan atilmiyo, satsan satilmiyo. Ben Oyle diisliniiyorum artik ve

egitim.” (Katilimet 7)
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“Ya ellerinden geldigi kadar cocuklarina kendileri sey yapsinlar yani kendileri
cocuklarii yonetmeye caligsinlar. Kendileri ¢ocuklarina hani sahip ¢ikmaya
caligsinlar. Ciinkii baska... Ben kimseden herhangi bi yardim almadim, herhangi

bi destek gormedim mesela.” (Katilimc1 11)

“Ya bazi anneler goriiyorum ¢ocuklar1 benim gibi boyle. Cocuklarini disliyolar.
Boyle egitime karsilar. Ya parkta mesela toplumda bazen karsilagiyoruz iistiine
diismiiyolar ¢ok tiziiliiyorum. Hatta diyorum ki yapmayin boyle mesela devlet
bu haklar1 vermis. Gelin ¢ocuklarinizin bu haklarini iyi kullanin. Niye
yaptyosunuz yani? Rabbim bana da verdi bak ¢ocugum nerden nereye geldi.
Rabbime hamd olsun. Inan ki okumaya ge¢mis. Hocam devletin verdigi haklari
hele kesinlikle ihmal ediyolar. Egitimden baska da care yok. Devletin verdigi
yiizme havuzunu bakiyorum diyolar biz yorulduk gotiirmiiyolar. Ozel egitime
bakiyorum ihmal ediyolar bazen insanlar. Yani ben buna karsiyim hele devlet
bunu veriyosa de bundan faydalanalim. Yani niye ihmal ediyosunuz? Hatta vallahi
ben fazlasini istiyorum. Yani keske 6zel egitimde haftanin bi giinii daha olsa ben
istiyorum. Valla benim sdylemek istedigim egitim. Egitimden baska ¢are yok.
Yani ¢ocuklarini hor goérmesinler, dislamasinlar yani ¢ocuklarina sahip ¢iksinlar.
Yani benim goriistim ailenin i¢inde kardeslerine kabullendirsinler. Yani ¢ocuklar
demesinler ki bagiriyo, ¢agiriyo, boyle yemek yiyo, sdyle yemek yiyo hor
gormesinler. Ilk basta ben mesela biiyiik oglum da bunu da yasiyodum. Biiyiik
oglum sofraya oturamiyodu. Oglum idare edin kardesinizdir. Baskasi idare etmez

siz idare etmezseniz.” (Katilimct 12)

“Cok aile ¢ok pasif, kor gibi gidip gidip geliyolar. Yani 6zel egitime gotiiriiyolar
ama kor gibi bi nevi. Oraya gidiyolar orgii ortliyolar, nakis isliyolar. Yani normal
okula gétiiriip getiriyolar ya. Iceride ne yapiyo, ne ediyo, ¢ocuguna egitim veriyo
mu, vermiyo mu, nasil veriyo, cocuguna ne kadar yararli, ne kadar yararsiz? Oyle
bazi veliler. Bazi veliler sadece her seyi 6gretmenden bekliyo. Cocugu iyi olursa

kendinden, kotii olursa 6gretmenden.” (Katilimer 15)

“Valla ne diyim yani kendilerini okusunlar, arastirsinlar iyice yani. Mesela ben
cok cocuk goriiyorum burda, ¢ocuk bence yapabilir ama yapamamis. Ge¢ mi

kalinmis, yetersiz miymis?” (Katilimci 24)
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4.25. ENGELLi ANNELERININ SUREC iCERIiSINDEKi DEGIiSiMi

Gortsiilen annelerden elde edilen verilere gore anneler toplum icerisinde diglanma,
damgalanma, acima, desteklenmeme gibi olumsuz tutumlar karsisinda ilk asamalarda
kendilerini ifade etmeye ¢alismis; ancak zamanla anlagilmadigini, ¢evresindeki insanlarin
davraniglarinda veya iletisiminde bir seyleri degistiremedigini anlayinca kendini ifade
etmeye calismaktan vazgecerek, davranislarini degistirmeyi ya da kendini toplumdan
soyutlamay1 segmistir. igmeli vd. nin (2008: 26) de ortaya koydugu sekilde anneler
engellilik durumu karsisinda normalden daha fazla fedakarlik gostermekte, rolleri
baskinlasmakta ve yeni roller iistlenmektedir. isyan ve yilgmlik duygusu zamanla
kacinma veya asir1 ¢caba gosterme seklinde ortaya ¢ikmakta ve davranig kontroliiniin
kaybolmasina neden olmaktadir. Daha 6nce Giddings’in ifadesinden alintilandig1 gibi;
anneler bulunduklar1 ortamin gerekliliklerine gore tutum ve davranis degistirmek zorunda
kalabilmektedirler. Bu davranis degisiklikleri zamanla eski benliklerini arka planda

birakmakta ve yeni kosullara gore karakterlerini sekillendirmektedir.

“Bakiyolar. Bakin diyorum, hi¢c umrumda degil. Ben evladimi kabul etmigsem
sana ne diyorum. Ben Oyleyim, ben kimseyi dinlemiyorum. Ben kimseyi
takmiyorum. Ben takmiyorum kardesim. Kim ne derse desin diyorum. Beni
kabul edersen boyleyim, beni evine ¢agirirsan ben bdyleyim, beni seviyosan ben
bdyleyim. Derler ya giilii sevene dikeni batar derler ya hocam ben de boyleyim
valla. Valla hocam deli olmazsam bu hayat gitmez. Ama sor niye bdyle oldun?
Ciinkli cok ¢ektim hocam. Hocam ben kendimi bi delilige vurdum iki sene
esimin tarafin1 verem ettim. Diyodum siz beni verem ettiniz simdi ben sizi
verem... Sonra diyolard1 ki bu deli diyolardi. Bize bulasma, buna bulasmayin.
Hocam ben onlarin hepsini deli ettim ondan sonra onlardan ayrildim. N apiyim

hocam bana care birakmadilar bana. Ben her seyi denedim 6nceden.” (Katilimct
1)

“Ben bu yasima geldim hi¢bi sey anlamadim. Bu yastan sonra bana kimse
karigmasin. Ben diyorum destek yoksa kdstek hayatimda istemiyorum. Dogru mu
hocam? Ben napiyim kostegi? Mesela ben seyden ¢ok rahatsiz oluyorum hocam
boyle kalabalik bi ortamdayiz Emir bana vuruyo ya ben o zaman ¢ok
sinirleniyorum. Emir’e de kendime de. Neden bunu durduramiyorum diyorum.

Ama hani Emir bilingli yapiyo. Beni deniyo hocam. Burasi kalabalik istedigimi
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yapabilirim. Ben orda sesimi ¢ikaramiyorum. Bagirdigim zaman da insanlar bana
bakiyo. Emir kendini bdyle yirtiyo, bagiriyor, ¢agiriyo ama ben hi¢ orali
olmuyorum. Herkes durmus bize bakiyo hi¢ umursamiyorum ¢iinkii insanlarin
bana ne tepki verdigi hi¢ umrumda degil. Hi¢ takmiyorum. Aglasin, bir aglicak
iki aglicak Ug¢iincii de duracak hocam. Yani kendimi ¢ok ifade edemiyorum.
Cocuk rahatsiz derim. Baktim anlamiyo sesini kes derim yani. Yani napabilirim
hocam simdi ben onla orda kavga mi1 ediyim? Anlamayan insana ne diceksin?”

(Katilime1 7)

“Ben de hi¢ Enes’in rahatsiz oldugunu sdylemiyorum evet ben tartistyorum. Ya
da ¢ok moralim bozuluyo mesela iki giin {i¢ giin ¢ikmadigim zamanlar oluyo. Beni
cok etkiliyodu ben bi hafta bazen ¢ikmadigim oluyodu. Simdi ama dyle degilim.
Yani simdi yine Enes 0yle de ben 6yle degilim artik. Baz1 veliler de ¢ok anlayish
ama bazilar1 inanilmaz. Artik tepkimi hi¢ dile getirmem asla o insanla goriismem.
Hic neden boyle yaptin neden bdyle sdyledin yok ben de direkt birakirim. O ¢ok
kotii bi yandan ama iste. Bak mesela rehabilitasyon merkezinden ¢iktim geldim
ugrassam konussam onlarla aslinda ama onlarda beni anlamiyo iste oradaki
ogretmenlerde anlamiyo. Bak c¢iktim geldim rehabilitasyon merkezinden.”

(Katilimer 8)

“Ya soylesem de anlamiyolar ki. O yiizden artik sdylemiyorum. Yani bu zamana
kadar soylilyorum da noluyo hi¢bi sey fark etmiyo yani. Ya ben her zaman

sOyliiyorum yani basa gelmeyen bilemez yani diye.” (Katilimc1 9)

“Kendimi unuttum. Benim her seyim degisti yani. Yasama tarzim, fikirlerim,
diistincelerim... Mesela panik atak oldum su iki aydir panik atak hastasiyim. Cok
karamsarim mesela suan yani. Her seyde karamsarim. O zamanlar tabi higbi sey
diistinmiiyodum ki yani. Yani nasil anlatiyim ne biliyim daha ¢ok arastirir oldum
bazi seyleri. Annelik duygusunu 6grendik ondan sonra zaten ister istemez
degisiyosun yani. Ne biliyim ya Oyle... Daha ¢ok icime kapandim galiba bu
siirede. Insanlar yiiziinden biraz da. Ciinkii ne kadar anlatsan da anlamiyolar.
Biraktim ben de her seyi. Mesela bi yere fazla gitmem. Eskiden her giin bi yere

giderdim mesela simdi gitmiyorum yani. Nedeni belli gocugum.” (Katilimci 24)

“Cok tartistim sonra biraktim tartismay1. Herkesle sorun oldu ona bakarsaniz en

yakinimiza varana kadar ¢ocugumu problem yaptilar. Mesela kayinvalidem

122



gidiyoruz Zehra ile tartistyo. Yani o da diyalize giriyo. Boyle sey oluyorum daha
cok mesafeli olmaya bagladim. Yani gitmemeye, arada sirada gidiyorum ¢iinkii

gergekten Zehra ile tartisiyo.” (Katilimer 26)

4.26. ENGELLi ANNELERININ KENDINI iFADE ETME iHTIYACI

Gortisiilen anneler ile goriismeler esnasinda annelerin  giivenmek, anlatmak,
sorunlarini paylagmak i¢in samimi bir tutum, 1srarct ve gercekten dinlemek istedigini
hissettiren tavirlara ihtiyag duyduklari; ¢linkii daha 6nce ¢ok kez anlatmis ancak

gercekten dinlendigini ya da anlasildigini hissedememis olduklar1 gozlemlenmistir.

“Hocam ya ben psikologa falan c¢ok gittim. Allah askina ben onlardan daha
iyilyim. Hocam ¢ok gittim geldim ya vallahi bak. Gergekten seni ¢ok sevdim
hocam gelmiyom diyom gel diyon. O yilizden inandim sana anlattim her seyi.

Dinledin, sen de anlattin giivendim yani.” (Katilime1 1)

“Hocam bizi ¢ok ciddiye alip dinlemiyolar biliyo musun? Ben anliyorum yani
asag1t goriiyolar muhabbet bile edemiyoruz bazen. Konustuk ya burda

dinlendigimi hissettim yani.” (Katilimci 2)

“Bilmiyorum anlattiklarim arastirmaniz i¢in ise yarar mi1 ama ben giizel bi
dokiildiim hocam. Ne kadar dolmusum fark etmeden. Anlatamiyosun ki herkese

boyle seyleri.” (Katilimci 5)

“Iyi geldi desem... Ay iyiki geldim. Sizin de agzimza saglik. Gergekten biraz
rahatlamis oldum. Belki hi¢ kimseyle konusamadigim seyleri konustum. Nasil
diyim bi akrabamla bi seyle Oyle oturup konusamam. Agziniza saglik.

Tedirgindim gelirken ama ¢ok 1y1 geldi konugmak™ (Katilimci 11)

“Hocam ne biliyo musun insanlar zaten hor gérmeye yer ar1yo bizi o yiizden bazen
anlatmiyorum ben. Ciinkii derdimi i¢ime atiyorum yani onlara malzeme vermiyim
diye. Ne biliyim ne kadar dogru ama dyle yapiyom yani. Ama sana anlattim her

seyi sen bizi anlamak istiyon ¢iinkii belli.” (Katilimei 12)

“Hocam konusuyoruz tabi birileriyle ama yani sdyle soruyolar bi derdin var mi1
diye ama cevabini dinlemiyolar bile. Galiba korkuyolar dinlicekleri seylerden ya
da acaba onlardan bi sey isticez diye mi bilmiyom. Sen sordun da dinledin de sag

ol.” (Katilime1 15)
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“Cok tesekkiir ederim ben. Soyledim her seyi. Soylemek istiyodum yani biriyle
paylagsmak istiyodum.” (Katilime1 26).

5. SONUC ve ONERILER

Bu aragtirma yapilan literatiir taramasi sonuglariyla benzer sonuglar1 vermis,
goriismelerden elde edilen verilerle literatiirde ulasilan bilgilere 6rnekler gostermeyi

saglamistir.

Arastirmanin amaci zihinsel engelli ¢ocuga sahip annelerin i¢inde bulunduklari
konumu ve bu konumu etkileyen unsurlart ortaya koymaktir. Annelerin giinlik yasam
pratikleri icerisinde deneyimleri iizerinde etkili olan unsurlarin bilinmesi, sorun ve
ithtiyaglarinin tespit edilmesi sunulacak hizmetlerin igerigi ve yonteminin belirlenmesi
noktasinda gereklidir. Kaytez vd. ne (2015: 198) gore de; ailelerin i¢inde bulunduklari
durum bilinirse olumsuz etkilerin en aza indirilmesi, engelli gocugun gelisiminin en ileri

diizeyde desteklenmesi saglanabilir.

Zihinsel engellilik engelli birey i¢in bir sorunken ayn1 zamanda bireyin ailesini de
kiiltiirel aktivitelerinde, glinliik yasam pratiklerinde ve diger bireylerle iletisime girdikleri
her alanda etkilemektedir. Bu etki sadece sosyal alanda kalmamakta ebeveynler
ekonomik alanda da oldukga zorlanmaktadirlar. Goriisiilen anneler de devlet tarafindan
sunulan bakim parasi ve egitim gibi hizmetlerin yerinde ve gerekli oldugunu ancak yeterli

olmadigini diisiinmektedirler.

Zihinsel engelli cocuga sahip ebeveynlerin diger ebeveynlere oranla ¢ocuklari i¢in
daha fazla stres ve kaygi i¢inde olduklari, daha fazla emek ve biitce ayirmalari, daha fazla
sorumluluk almalar1 gerektigi goriilmektedir. Biitiin bunlar1 iistlenen genellikle anne
olmakta bu nedenle de annenin kendine 6zel zaman1 kalmamakta, psikolojik ve fiziksel
anlamda giicliikler cekmekte, serbest zaman aktivitelerinden uzak kalmaktadir. Bu durum
annenin toplumsal damgalanmasina ve diglanmasina, toplum baskisindan uzak olmak i¢in
kendisini sosyal yasamdan ¢ekmesine neden olmaktadir. Anneler kendilerini toplumdan
soyutlamalarina 6rnek olarak kendilerini ve ¢ocuklarini eve kapatmayi, etraflarindaki
insanlarla 1iletisimi kesmeyi, mecbur kalmadik¢a kalabalik ortamlara girmemeyi

gostermistir. Cigerli vd. (2014: 80) bu durumun nedeni olarak c¢ocuklarinin engel
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durumunun incelenmesinin, anlasilmamasinin ve diglanmasinin ailelerde stres ve kaygiya
neden oldugunu ortaya koymustur. Bu calisma ile elde edilen veriler ailelerin
anlasilmamasi, dislanmasi ve kendilerini soyutlamasi noktasinda literatiirde bulunan

caligmalar ile benzerlik gostermektedir.

Orneklem olarak annelerin secilmesinin nedeni bakim yiikiiniin neredeyse
tamamin1 annelerin {stleniyor olusudur. Gorisiilen yirmi alti annenin tamaminin ev
hanimi oldugu 6grenilmistir. Goriisiilen bes annenin farkli meslekleri oldugu halde hem
evin temizligi, yemegi hem ¢ocuklarin bakimi, okul ve aktiviteleri, esin istekleri gibi
sorumluluklaria yetismekle ¢ok fazla emek ve zaman harcadiklari i¢in asil mesleklerini
yapamamig ev hanimligini tercih etmislerdir. Anneler ev icinde kalip cocuk ve ev ile
ilgilenirken babalar ev disinda c¢alisarak ekonomik gelir saglama gorevini
iistlenmektedirler. Siiregelen toplumsal diizene ve cinsiyet kaliplarina bakildiginda bu

durum sosyolojik agidan da benzerlik gostermektedir.

Annelerin bir kism1 6zel gereksinimli ¢ocuklart olduktan sonra kendilerine
giivenlerinin arttigimmi belirtitken bir kismi toplumsal dislanma yasama kaygist ile
Ozglivenlerinin diistiigiinii belirtmistir. Anneler 6zgiivenlerinin artmasinin nedeni olarak
cocuklart ile ilgili birgok giicliigii tek basina asabildiklerini fark ettiklerini ve ¢ocuklarina
kendileri olmazsa kimsenin bakamayacagini, ¢ocuklarinin onlara ihtiyaci oldugunu bu

yiizden gii¢lii kalmalar1 gerektigini diigiindiiklerini belirtmislerdir.

Anneler giinliik yasamlarinda bir¢ok problemi hélihazirda yasarken gelecek igin
de endise duymaktadirlar. Kendilerine bir sey olursa ¢ocuklarina kimin bakacag:
noktasinda ¢ok fazla kaygi duymakta, bu kaygilarina yanit bulmakta zorlanmaktadirlar.
Gortisiilen annelerden ¢ogu kimsenin bakamayacagini sdylemekte ve devlet kurumlarina
haber programlarinda izledikleri ¢gocuklara uygulanan siddet ve kotii muamele nedeniyle
olumlu bakmamaktadirlar. Cocuklar ile ilgili bir diger endiseleri de c¢ocuklarinin
ilerleyen yaglarda temel ihtiyaglarini karsilayacak, kendilerine yetebilecek diizeyde olup
olmamalari, bir ise girip giremeyecekleri yoniindedir. Aileler bunun i¢in ekonomik
yatinm ve c¢ocuga verilen egitim disinda bir Onlem diisiinememektedir. Devletin
uygulama okullarinin bu konuda yardimci oldugunu sdylemekte ancak ders saatlerinin az
oldugunu ve engelli bireylerin ise alimlar1 noktasinda politikalarin uygulaniyor olmasina

ve artmasina dikkat edilmesi gerektigini diisiinmektedirler.
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Yapilan aragtirma sonucunda annelerin en ¢ok sikayet ettikleri ve diizeltilmesini
istedikleri durum toplumun anlayigsiz, bilgisiz ve duyarsiz olmasidir. Anneler toplumun
bu durumundan sikayet ederken diger bir yandan da onlara hak vermekte, ¢cocuklar1 boyle
olmadan 6nce kendilerinin de bu durum hakkinda bilgileri olmadigin1 sdylemektedirler.
Toplumun bilgilenmesi i¢in Oneri olarak en ¢ok TV programlarini, seminerleri, reklam
panolarint ve kendilerinin de ¢ocuklariyla ilgili en ¢ok bilgi aldiklar1 yer olan sosyal

medyay1 sunmuglardir.

Annelerin ¢ogunun kadin olarak toplumda ugradig1 baskilar vardir. Bu arastirma
toplumsal cinsiyet esitsizligini, bir annenin hem ev i¢i ihtiyaglara hem yemege ve
temizlige hem ¢ocuk bakimina hem esine olan sorumluluklarina hem de kendine zaman
ayirmakta zorlandiginin goriilmesini saglamistir. Herhangi bir anne tiim bu yiikleri
tasimakta zorlanirken zihinsel engelli cocugu olan annenin sorumlulugu ve toplum
tarafindan gordiigii baski daha fazladir. Anne lizerindeki bu fazla yiik nedeniyle psikolojik
ve fiziksel anlamda fazla yipranmakta, ailesine yetmekte zorlanmakta bu nedenle aile

icinde huzursuzluk ¢ikmakta, bazi ailelerde psikolojik veya fiziksel siddet goriilmektedir.

Annelere oranla babalar cocuklarinin 6zel gereksinim durumunu daha geg
kabullenmekte, bazen kabullenememekte bu nedenle rehabilitasyon merkezi gibi yerlerde
egitimi gereksiz gormekte, egitim ile alakali konularla da anne ilgilenmektedir. Goriisiilen
annelerin bazilar1 babalarin teshis konmus olmasma ragmen kabullenemedigini bu
nedenle egitim kurumlarina gondermek istemediklerini, ila¢ kullanimini olumlu
karsilamadiklarin1 bu durumun da esler arasinda fikir ayriliklar1 olusturmasi nedeni ile
aile icinde olumsuzluklara neden oldugunu belirtmislerdir. Bazi ailelerde 6zel gereksinim
tanis1 konulmasinin ardindan esler birbirlerine daha ¢ok baglanip gii¢ birligi yapmay1
hedeflerken bazi ailelerde esler bu durumda birbirini su¢layarak birbirinden uzaklagmakta
oldugu gozlemlenmistir. Calisma siireci boyunca elde edilen veriler konu ile ilgili
literatiirde bulunan ¢alismalar ile benzer sonuclar vermistir. Cigerli vd. (2014: 80) bu
durumu; esler arasinda birinin taniy1 kabullenmemesi veya ge¢ kabullenmesi, cocuk ile
ilgili beklentilerinin farkli olmasi, ¢ocuga emek ve zaman ayirma noktasinda farkliliklar
olmasi ve engel durumunun maddi sorunlara neden olmasi esler arasindaki iliskiyi

olumsuz etkiler seklinde 6zetlemistir.

Ozel gereksinimli ¢cocuk ve kardeslerinin iliskilerine odaklanildiginda kardesleri

ile cocuklarin genellikle iyi anlastigi, kardesi olan ¢ocuklarin sorumluluk duygusunu
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ogrendigi, baska cocuklarla iletisim kuramayan 6zel gereksinimli ¢cocuklarin kardesleri
ile arkadas ihtiyacin1 giderdigi, bazen kiigiik kardeslerin 6zel gereksinimli gocuga ablalik-
abilik yaptig1 boylece onunda sorumluluk almay1 6grendigi gézlemlenmistir. Kiskanglik
ve kardesler aras1 tartismalar olsa da genellikle 6zel gereksinimli ¢ocuklar ile kardesleri
iyi anlagmakta, kardesler 6zel gereksinimli ¢ocuklarin bazi eksikliklerini gormezden
gelmekte ve kapatmakta onlara yardimci olmaktadirlar. Tarafimdan yapilan arastirma
bulgular ile literatiir verileri kardesler arasinda kiskanglik yoniinden ayrigmaktadir.
Ornegin; Mese’nin (2013) ¢alismasinda engelli cocuklarm normal gelisim gosteren
kardeslerine yonelik kiskangliginin, kardesler biiyiiyiip zihinsel engelli kardeslerinin
durumunu anlamalaria ragmen, kiskan¢lhigin devam ettigini ortaya koymaktadir. Ne
kadar beraber oyun oynayip zaman gecirseler de 6zel ihtiyaglari, bakimi1 ve egitimi
noktasinda yiikii yine anneye birakmaktadirlar. Goriisiilen annelere yoneltilen sorular
sonucunda anneler genellikle ayrim yapmamaya calistiklarini ama ne kadar da olsa 6zel
gereksinimli ¢ocuklart digerlerine gore daha fazla koruduklarini ve daha az kizdiklarini
belirtmislerdir. Down sendromlu ¢ocugu olan anneler genellikle otizmli ¢ocugu olan
annelere oranla ¢ocuklarina daha ¢ok normal ¢ocukmus gibi davranmakta ve kardesler

aras1 dengeyi daha ¢ok saglamaktadirlar.

Gortgiilen annelerden tamami fiziksel mekanin; sokak ve kent yasaminin
cocuklaria uygun olmadigini; sokak, cadde ve parklarin sadece engelli ¢ocuklara degil
normal ¢ocuklara dahi uygun olmadigini belirtmislerdir. Parklar engelli ¢ocuklar goz
oniinde bulundurulmadan diizenlenmis ve ¢cok uzak mesafelerde, caddeler ¢ocuklar icin
cok kalabalik ve kazaya cok elverisli, ¢ocuklar i¢in enerjilerini bosaltabilecekleri alanlar
yok, evlerin insas1 kiiclik evlerden olustugundan ev i¢inde de ¢ocuklar i¢in alan yok,
sokakta satilan c¢esitli uyusturucu maddeler hirsizlik vb. suglar nedeniyle sokaklar ¢ok

giivensiz gibi sorunlardan bahsetmislerdir.

Anneler giinliik yasamlarinda 6zel gereksinimli c¢ocuklarint diglayan diger
cocuklardan bahsederken sorunun onlarda degil onlar yetistiren ebeveynlerde oldugunu
sOylemiglerdir. Bu konuda Esen’in (2003) de eserinde ifade ettigi gibi, engelli cocugun
arkadas1 cocuk bireyler, yetiskin bireyler olarak anne babalarinin, mahalle ve okuldaki
arkadaslarinin, engelli aileye ve cocuguna iliskin yaptigi yorumlar, bakis acis1 ve
yaklasimlardan etkilenmekte, onlarda bu etkilesim sebebiyle engelli arkadaslarina benzer

yaklasim gostermektedir.
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Gortigiilen annelerin verdikleri cevaplara gore annelerin tamamina yakini
cocugunun uygulama okulunda olmasindan memnun oldugunu belirtirken iki anne
cocuklarinin kaynastirma smifinda olmasimi istemektedirler. Bunun nedeni olarak
cocuklarina sosyallesmenin iyi gelecegini ve en iyi 6grenmenin arkadastan 0grenme
oldugunu, zaten kendisi gibi olanlarin yaninda gelisim gosteremeyeceklerini
disiindiiklerini belirtmislerdir. Cocuklar1 uygulama okulunda olan anneler verilen
egitimin ¢cocuklarmin giinliik yasamda da kullanabilecekleri bilgilerden olusuyor olmasi
nedeniyle gelecekleri agisindan ¢cok memnun olduklarini belirtmekte ancak ders saatinin
cocuklarinin &grenebilmesi icin yetersiz oldugunu sodyleyerek bu gibi derslerin
artirtlmasin1 ve rehabilitasyon merkezinde de uygulama okulunda da ders siiresinin

artirilmasini talep etmektedirler.

Anneler devletin sundugu imkanlar1 faydali bulmakta ancak yetersiz kaldigini
diistinmektedirler. Bakim parast alan anneler aldiklar1 paranin ¢ocugun temel
ihtiyaclaria harcandigini 6zel ders ve materyal i¢in yeterli olmadigini belirtirken bakim
parasindan hi¢ faydalanmayan anneler ekonomik acidan ¢aresizliklerini anlatmaktadirlar.
Diger yandan anneler devletin sundugu rehabilitasyon, servis, cesitli aktiviteler ve

kurslardan memnun kaldiklarint belirtmektedirler.

Gortsiilen annelerin bir kismi ¢cocugunun engelli olmasi ile ilgili kendini su¢lama
davranig1 gostermektedir. Bunun nedeni olarak gebelik siirecini saglikli gecirememesi,
psikolojik ve fiziksel olarak siirece hazir olmamasi, gebelik siirecini stresli gegirmesi gibi
nedenler ortaya koymaktadirlar. Karagengel’in annenin yasi ve sucluluk arasindaki
iliskiye odaklandig1 ¢alismasinda elde ettigi verilerin ve konu ile ilgili literatiirdeki diger
calismalarin aksine bu ¢aligmada; annelerin bir kismi kendini erken veya ileri yasta gebe
kalmak noktasinda da suglamakta ve ¢ocugunun engelli olmasindan kendini sorumlu
tutmaktadir. Anneler siire¢ icerisinde ¢ocuklari i¢in harcadiklar1 yogun emek ve zaman
nedeniyle ¢cok yipranmakta ve biiyiik bir stres i¢ine girmektedirler. Sugluluk, tiikenmislik
ve yogun stres sonucunda bazi anneler psikolojik destek alirken bazi anneler ihtiyaci
oldugu halde psikologa gidecek zaman bulamadiklarint bu nedenle kendi kendilerini
motive etmeye ¢alistiklarini belirtmislerdir. Anneler bu stres ve sikintilarini hafifletmek
noktasinda dini degerlerinden oldukga fazla faydalanmaktadirlar. Goriisiilen annelerin
tamami Islam dinine mensup olmakla birlikte 6zel gereksinimli ¢ocuklarini bir sinav, bir

hediye gibi gdrmekte ve davraniglarini dini degerleri ile yonetmekte, inanglariyla
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biitiinlesen bir kabullenis sergilemektedirler. Annelerin psikolojik durumlar1 noktasinda

bu durumun onlar1 olumlu etkiledigi gézlemlenmistir.

Goriisme yapilan annelerin 1’1 okula gitmemis, 14’1 ilkokul, 4’1 ortaokul ve 7’si
lise egitimi almis annelerdir. Annelere cocuklarinin bakimina egitim seviyesinin etkisi ile
alakal1 sorular soruldugunda annelerin neredeyse tamami 6zel gereksinimli ¢ocuk annesi
olmak ile egitim arasinda ¢ok biiyiikk bir bag olmadigimi hastalik ile ilgili bilinmesi
gerekenleri zaten siire¢ iginde 6grendiklerini ve internet, televizyon, telefon gibi araglarla
bilgiye ulasmanin artik kolay oldugunu; 6zel gereksinimli cocuk annesi olmanin egitimle

degil vicdan ve merhametle alakali oldugunu séylemislerdir.

Anneler i¢inde yasadiklar1 toplum tarafindan damgalanma, diglanmaya maruz
kalmaktadirlar. Annelerin sosyal yasamdan dislanmasi, {izerlerindeki asir1 is ve bakim
yiikii stres ve kaygi ile birlestiginde kendilerine ve topluma yabancilagsmalarina neden
olmaktadir. Ozel gereksinimli ¢ocugu olan aileler park, otobiis, pazar, hastane ve okul
gibi halka acik alanlarda en az bir kere dislanmaya maruz kalmis kendilerini toplumdan
soyutlama ihtiyacit hissetmislerdir. Annelerin cevaplarindan anlasildigi {izere bu
dislanmay1 ¢ok uzakta aramaya gerek kalmamakta yakin akraba, komsu gibi yakin kisiler
bu davranis1 halka agik alanlarda karsilasilan insanlardan daha ¢ok yapmaktadirlar.
Bunun sonucunda anneler kendilerini ve ¢ocuklarin1 akraba ve komsularindan uzak
tutmakta, onlarin tabiriyle kapilar1 kapatmaktadirlar. Akraba ve komsu iliskileri
zayiflayan anneler psikolojik yonden kendilerini olumsuz diigiince, sdylem ve bakistan
uzak tuttuklart icin 1iyi hissettiklerini sOylerken aymi zamanda yalnizlastiklarini da

belirtmektedirler.

Gortisiilen anneler 6zel gereksinimli ¢ocuklariyla siirekli beraber olduklarini daha
once hig birbirlerinden uzak kalmadiklarini en fazla uzakliklarinin giinii birlik ve ya bir
kag saatlik cenaze, hastaneye gitme zorunlulugu gibi 6nemli zamanlarda oldugunu, bu
zamanlarin diginda ¢ocuklarin anneleri olmadan yapamayacaklarini belirtmislerdir. Bu
durum c¢ocuklar i¢in sorun olabilecekken anneler de siirekli ¢ocuklar ile beraber
olduklarindan c¢ocuklardan uzak kalma durumunda onlarinda eksiklik hissedecegi
gozlemlenmistir. Anne ve 0zel gereksinimli gocugun siirekli yan yana olmasi nedeniyle
annelerin kendine 6zel zaman1 kalmamaktadir. Bu durum duygusal ve psikolojik agidan

anneleri yipratmaktadir.
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Yapilan aragtirmanin bulgular literatliirde bulunan ¢aligmalar ile yakin sonuglari

vermekte, elde edilen veriler literatiire 6rnek olusturmaktadir.

Aragtirma kapsaminda goriisiilen annelerden elde edilen veriler dikkate
alindiginda; engelli cocuklarin 6zel gereksimleri dogrultusunda ders saatlerinin
artirllmasi, annelerin engelli ¢ocuklar1 ile birlikte sosyallesebilecekleri ortamlarin
sunulmasi, annelerin ¢cocuklarinin 6zel gereksinimi ile ilgili bilgi eksikligini azaltmak ve
bilgi eksikliginden kaynakli kaygilarini en aza indirmek gerekli egitimlerin annelerin
kosullar1  dogrultusunda verilmesi, psikolojik destek saglayacaklar1 imkéanlar
olusturulmasi ve toplumun 6zel gereksinimli bireyler ile ilgili bilinglendirilmesi igin

cesitli uygulamalar yapilmasi 6nerilmektedir.

Bu ¢alismadan sonra yapilacak caligsmalar i¢in arastirma evrenini zihinsel engel
grubu olarak genel bir ¢ercevede ele almak yerine; farkli engel gruplarinda annelerin
karsilastiklar1 sorunlarin ve bu sorunlarin diizeyinin degistigi goz oniinde bulundurularak

zihinsel engel tiirleri arasinda da ayrima gidilmesi dnerilmektedir.
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7. EKLER

EK 1: GONULLU KATILIM FORMU

GONULLU KATILIM FORMU

Sayin Katilimcimiz

Katilacaginiz bu ¢alisma, “Zihinsel Engelli Cocugu Olan Annelerin Toplumsal
Konumlarmi Etkileyen Unsurlar; Istanbul 1li Bagcilar Ilgesi Ornegi” adiyla Arife KALE
tarafindan 07 Subat-Mart 2023 tarihleri arasinda yapilacak bir aragtirma uygulamasidir.

Arastirmanin Hedefi: Bu calismada aile i¢i roller, yakin ¢evrenin tutumu, sosyo-
ekonomik durum toplumsal cinsiyet, yoksulluk, damgalanma ve dislanma gibi konular
baglaminda annelerin psiko-sosyal yasamlarinda i¢inde bulunduklari durumun anlagilmasi;
sosyolojik kuramlar ve kavramlar c¢ercevesinde aktarilmasi, engellilik alaninda yapilan
sosyolojik caligmalara katki saglamasi, goriisiilen annelerin durum ve taleplerinin goriiniir
kilinmasi hedeflenmektedir.

Arastirmanin Nedeni: Tez ¢alismasi
Arastirmanin Yapilacag Yer: Haypader Ozel Egitim Uygulama Okulu
Arastirma Uygulamasi: Goriisme

Aragtirma T.C. Milli Egitim Bakanligr’'nin ve okul/kurum yonetiminin izni ile
gerceklesmektedir. Arastirma uygulamasma  katilim tamamiyla goniilliiliik esasina dayali
olmaktadir. Calismada sizden kimlik belirleyici higbir bilgi istenmemektedir. Cevaplar tamamiyla
gizli tutulacak ve sadece arastirmacilar tarafindan degerlendirilecektir. Veriler sadece arastirmada
kullanilacak ve tigiincii kisilerle paylasilmayacaktir.

Uygulamalar, kisisel rahatsizlik verecek sorular ve durumlar igermemektedir. Ancak,
katilim sirasinda sorulardan ya da herhangi baska bir nedenden rahatsiz hissederseniz cevaplama
isini yarida birakabilirsiniz.

Katilim1 onaylamadan once sormak istediginiz herhangi bir konu varsa sormaktan
cekinmeyiniz. Calisma bittikten sonra bana telefon veya e-posta ile ulasarak soru sorabilir,
sonuglar hakkinda bilgi isteyebilirsiniz. Saygilarimla,

Aragtirmaci: Arife KALE

lletisim Bilgileri:

(v

ukarida bilgileri bulunan arastirmaya katilmay: kabul ediyorum. v i

Imza:
Katilimc1 Adi-Soyadi

Telefon Numarasi :
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EK 2: GORUSME FORMU

Zihinsel Engelli Cocugu Olan Annelerin Toplumsal Konumlarini Etkileyen

$ 0® 2Rk Wb =

—_ =
—_ O

12.

13.

14.
15.
16.
17.
18.
19.
20.
21.
22.
23.

Unsurlar; istanbul ili Bagcilar Tigesi Ornegi

Kag yasindasiniz?

Nerelisiniz?

Ogrenim durumunuz nedir?

Mesleginiz nedir?

Ekonomik geliriniz aylik ne kadardir?

Yasadiginiz konut bir apartman dairesi mi yoksa miistakil ev mi?
Yasadiginiz konut size mi ait yoksa kira mi1?

Kag yildir evlisiniz?

Siz kag¢ yasindayken 6zel gereksinimli gocugunuz diinyaya geldi?

. Esiniz akrabalarinizdan biri miydi yoksa yabanci biri mi?

. Akrabalariniz arasinda bu tiir rahatsizlig1 olan baska bir rahatsizligi olan var mi1?

Varsa sizin bilgilenmeniz agisindan nasil davrandilar, destek oldular mi,
deneyimlerini paylastiniz mi1, bu durum sizin isinizi kolaylastirdi mi1, zorlastirdi
mu, sizi nasil etkiledi?

Cocugunuzun 06zel gereksinimli oldugunu ne zaman ve nasil fark ettiniz?
Hamileyken 6zel gereksinimli oldugunu biliyorsaniz aldirmay: hi¢ diisiindiiniiz
mii?

Cocugunuzun 6zel gereksinimi nedir? Ozel gereksinimi hakkinda yeterli bilgiye
sahip misiniz?

Cocugunuza tedavi uygulaniyor mu? Uygulaniyorsa nasil bir tedavi uygulaniyor?
Cocugunuza uygulanan tedavi gelisimini etkiliyor mu?

Cocugunuz okula gidiyor mu?

Gidiyorsa okulu seviyor mu? Okula gotiirmekte zorlaniyor musunuz?

Okulda arkadaslariyla etkilesimi nasil?

Okulda 6gretmeniyle etkilesimi nasil?

Okulda ¢cocugunuz nasil dersler aliyor?

Okulun ¢ocugunuza iyi geldigini diisiiniiyor musunuz?

Okul sizin ¢ocugunuzla ilgili sorumlulugunuzu azaltryor mu?

Cocugunuz c¢evrenizdeki diger insanlar ile etkilesimi nasil? Hi¢ bu yiizden

cevrenizdeki insanlarla tartistiginiz oldu mu?
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24.

25.
26.
27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.
36.

37.

38.

39.

Cocugunuzun kardesleri var mi1? Varsa diger c¢ocuklariniz 6zel gereksinimli
cocugunuzun bakimi, sosyallesme siireci noktasinda size destek oluyor mu yoksa
sizin i¢in durumu zorlastirtyor mu? Sizin ¢ocuklariniz arasinda davraniglarinizin
farklar1 neler?

Cocugunuzun baska kardesleri varsa onlarla etkilesimi nasil?

Cocugunuzun babasi/annesi ile etkilesimi nasil?

Cocugunuzu hayata getirme siirecinde sizi ¢ok etkileyen olaylar oldu mu
(Cevrenizdekilerden nasil tepki aldiniz, cocugunuzu istediler mi, sizi desteklediler
mi yoksa iizerinizde baski kurup sizi zor durumda m1 biraktilar)?

Cocugunuzun 6zel gereksinimli oldugunu 6grendiginde neler hissettiniz?
Cocugunuzun ilk zamandan su ana kadar ki gelisimini nasil buluyorsunuz ve
hangi etkenlere bagli oldugunu diisiiniiyorsunuz?

Cocugunuzun o6zel gereksinimli olmasi maddi durumunuzu nasil etkiliyor?
Cocugunuzun tedavisi i¢in aile biit¢enizin ne kadarii ayirtyorsunuz?
Cocugunuzun bakimini nasil karsiliyorsunuz? Devletin sunmus oldugu ne gibi
imkanlar var? Bunlardan yararlaniyor musunuz? Yararlaniyorsaniz bunlar ne gibi
yardimlar? Bu yardimlar yeterli oluyor mu?

Bu tiir 6zel gereksinimli bireyleri destekleyen kurum/kuruluglarda tiyeliginiz var

mi1? Varsa bu kurumlardan nasil yararlaniyorsunuz?

Cocugunuz ile bir giiniiniiz nasil geciyor? Evde egitimini saglayabiliyor
musunuz?
Esiniz, varsa diger cocuklarmiz veya akrabalariniz size cocugunuzun ozel

ithtiyaglart konusunda yardimci oluyor mu?

Cocugunuzla uzak kaldiginiz zamanlar oluyor mu? Oluyorsa ne hissediyorsunuz?
Siz olmadiginiz zaman ¢ocugunuza kimin bakacagi konusunda kayginiz oluyor
mu?

Cocugunuz diinyaya geldikten sonra esiniz ile iliskiniz olumlu yonde mi olumsuz
yonde mi etkilendi?

Cevrenizdeki insanlarin sizin duygu durumunuzu yeterince iyi anladigim
diisiinliyor musunuz? Yetersiz oldugunu diisiindiigliniiz alanlar varsa bunlar
neler?

Cocugunuzla ilgili bir konuda rahatsiz oldugunuz bir olay karsisinda kendinizi

ifade etmeyi denediniz mi? Denediyseniz nasil tepkiler aldiniz?
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40.
41.
42.

43

46.

47.
48.

49.

50.

S1.

52.

53.
54.

55.

56.

57.
58.

59.
60.

Toplumda ne gibi sorunlar ile karsilagiyorsunuz?
Sokaginizin, kent yasaminin ¢cocugunuza uygun oldugunu diisiiniiyor musunuz?

Toplumdaki bireylere bu konuyla ilgili vermek istediginiz mesaj var m1?

. Ozel gereksinimli bir cocuga sahip olma hayatinizda neleri degistirdi?
44.
45.

Kendinize ait 6zel zamaniniz var m1? Var veya yoksa nedenleri neler?
Arkadaslariizla ¢ocugunuz yaninizda yokken zaman gecirebiliyor musunuz?
Arkadas ¢evreniz nasil sekilleniyor, ¢ocugunuzun etkisi oluyor mu?
Cocugunuzun yasina gore yasadiginiz zorluk degisti mi? Bu zorluklari ne zaman
daha fazla hissettiniz?

Kendinize olan giliveniniz 6zel gereksinimli ¢ocugunuz olduktan sonra degisti mi?
Bir uzmana veya aile danigsmanina ihtiyaciniz oldugu doénemler oluyor mu?
Oluyorsa bizimle paylagsmak ister misiniz?

Cocugunuz size en ¢ok hangi noktalarda ihtiya¢ duyuyor?

Egitim durumunuz ¢ocugunuza yardimei olmanizda etkili oluyor mu?
Cocugunuz ile ilgili sizi en ¢ok endiselendiren sey nedir? Bunlar icin aldiginiz
onlemler var m1?

Cocugunuz ile ilgili unutamadiginiz iyi veya kotii bir aniniz var mi1? Varsa bizimle
paylagmak ister misiniz?

Cocugunuzun gelecegi hakkinda ne diisiiniiyorsunuz, beklentileriniz nelerdir?
Sizin g¢evreyle etkilesiminizde ¢ocugunuzun etkisi oluyor mu? Oluyorsa hangi
konularda etkiliyor?

Aile fertleri i¢inde anneye diisen sorumluluk genellikle daha fazla oluyor. Sizin
ailenizde gorev dagilimi nasil?

Cocugunuzla ilgili yasadiginiz herhangi bir sorunda genellikle nasil ¢oziimler
iretiyorsunuz? Bizimle paylagsmak ister misiniz?

Sorunlarla karsilastiginizda sizi motive eden sey nedir?

Sizce toplum 6zel gereksinimli ¢ocuklar hakkinda yeterince bilgi sahibi mi? Bu
konuda sikayetiniz veya oneriniz var m1?

Ozel gereksinimli bireylere sahip ailelere vermek istediginiz mesaj nedir?

Eklemek istediginiz seyler var m1?
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