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OZEL GEREKSINIMLi COCUK ANNELERi: MUGLA-
MENTESE ORNEGI

Ebru Acik Turguter”
oz
Ozel gereksinimli ¢ocuklarin bireysel, gelisimsel ve sosyal anlamda akranlarindan
anlaml diizeyde farklilik gosterdigi; bu nedenle daha yogun bakim emegine ve gesitli
alanlarda desteklenmeye ihtiyag duyduklar1 bilinmektedir. Bu ihtiyaglarin
giderilmesinde ilk elden sorumlu kisilerin basinda ise 6zel gereksinimli ¢ocuklarin
anneleri gelmektedir. Bu ¢aligma, daha yogun bakim emegini gerektiren bir durum
olan 0zel gereksinimlilik halinin annelere yiikledigi sorumluluklar1 anlamay1
amaclamaktadir. S6z konusu annelerin 6zel gereksinimli bir ¢ocukla toplumsal
hayatta yasadiklari, bu yolda yiiriirken karsilastiklar1 sorunlar ve bu sorunlar igin
iirettikleri ¢oziimler arastirmada dikkat edilen deneyimlerin baginda gelmektedir. Bu
noktalardan hareketle tasarlanan ¢alismada, Mugla’nin Mentese ilcesi’nde yasayan ve
6zel gereksinimli gocugu olan yirmi ii¢ anneye ulasilmistir. Calismaya goniillii olarak
katilan annelerle derinlemesine goriismeler yapilmigtir. Gorlismelerden elde edilen
veriler ‘‘6zel gereksinimli cocuk annesi olmak’’, “‘giindelik hayata dair deneyimler”’
ve ‘‘sosyal hayata dair deneyimler’’ temalari altinda toplanmis ve annelik deneyimi
Ozelinde betimsel analize tabi tutulmustur. Caligmada elde edilen en 6nemli bulgu,
annelerin genel olarak bu siirecin 6nemli bir boliimiinii kendilerinin yiiriittiigii ve daha
¢ok ¢evrelerindeki kadinlardan (anne, kardes, komsu, arkadas) yardim aldiklaridir.

Anahtar sézciikler: Ozel Gereksinimli Cocugu Olan Anneler, Sosyal
Yasam, Sorunlar ve Coziimler
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MOTHERS OF CHILDREN WITH DISABILITIES: A
CASE STUDY IN MUGLA-MENTESE

ABSTRACT

It has been known that children with disabilities show significant differences from
their peers in individual, developmental, and social aspects; therefore, they require
more intensive care and support in various areas. Among those primarily responsible
for meeting these needs are the mothers of children with disabilities. This study aims
to understand the responsibilities placed on mothers due to the condition of having a
disabled child, which requires more intensive care. The experiences of these mothers
in social life with a disabled child, the challenges they face along the way, and the
solutions they develop for these challenges are key areas of focus in the research.
Based on these points, the study reached out to twenty-three mothers living in the
Mentese district of Mugla who have a disabled child. In-depth interviews were
conducted with the mothers who voluntarily participated in the study. The data
obtained from the interviews were categorized under the themes of "being the mother
of a disabled child", ‘‘everyday life experiences’’ and "experiences related to social
life,” and the maternal experience was subjected to descriptive analysis. The most
significant finding of the study is that mothers generally undertake a significant
portion of this process themselves and primarily receive help from women in their
surroundings (mother, sister, neighbor, friend).

Keywords: Mothers of childeren with disabilities, social life, problems and solutions

1.GIRiS

Annelik, biyolojik bir iiretim siireci olarak baslayan; tarihi ve kiiltiirel
degerlerle sekillenen, kadinlarin deneyimledigi 6zel bir siirectir. Annelik,
ozellikle neslin devami igin gerekli olan bir pratikler biitiinii oldugu i¢in hem
toplumsal bir gérev hem de kadin olmanin bir gerekliligi olarak
yorumlanmaktadir. Ayni zamanda annelik, tarihsel ve kiiltiirel olarak degisen
bir deneyimler biitiintidiir. Bu nedenle annelik, her seyden ¢ok sosyo-kiiltiirel
bir olgudur ve yeniden insa edilmektedir. Ozellikle giiniimiiz neo-liberal
politikalarinin ve muhafazakarlagmanin etkisi ile kadinlar kamusal alandan
0zel alana tekrar cagirilmakla birlikte onlardan kadinlik ve annelik gérevlerini
yerine getirmeleri beklenmektedir. Bu beklentilerin basinda cocuklarin
yetistirilmesi, ev islerinin yapilmasi; hasta, yasli ve engelli bakimi
gelmektedir. Bu anlamda ‘annelik’ igine pek ¢ok pratigi sigdiran ve
kadinlarin yerine getirmesi beklenen kutsal bir gérev olarak kodlanmaktadir.
Boylece denilebilir ki annelik hem toplumsal degisim ve dontisiimlerle hem
de belirli sosyal kiiltiirel yapilarla anlam kazanan toplumsal bir ingadir. Bu
anlamda annelik deneyiminin tanimlanmasi ve anlami konusunda farkliliklar
s6z konusudur.

Smart’a gore annelik, iicretsiz ve tam zamanli bir meslek olarak
tanimlanmaktadir. Modern annelik ile kadinlar, 6zel alanda eyleyen aktorler
olarak ¢ocuk yetistiren annelere doniigmiistiir (1996, ss. 7, 44-45). Bu annelik
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deneyimi kutsal olarak nitelendirilip kadinlarin ilk ve 6nemli gorevi olarak
tammlanmistir. Miller Ingiltere, Banglades ve Solomon Adalarindaki
kadinlarin annelik deneyiminden hareketle anneligin evrensel bir deneyim
olmadigin1 daha ¢ok yasayarak 6grenilen, gesitliligi olan deneyimler biitiinii
oldugunu belirtir. Bu cesitliligin nedeni sadece kadinlarin farkli annelik
deneyimlerine sahip olmalar1 degil i¢inde bulunduklari toplumdaki
konumlarinin -1rk, sosyal sinif, yas, statii- ¢esitli olusudur (2010, ss. 33-35,
83). Kadmlarin iginde bulundugu toplumun kiiltiirel yapilanmasi da bu
cesitliligin artmasina neden olmaktadir. Annelik, kiiltiirel degisimlerin yan
sira tarihsel ve donemsel degisimleri de icerisinde barindirir. Bu noktadan
hareketle Badinter, “Annelik Sevgisi: On Yedinci Yiizyildan Giinlimiize Bir
Duygunun Tarihi” adli ¢alismasinda on sekizinci yiizyilin son g¢eyreginde
annelik sevgisi sdyleminin ahlaki ve tibbi yaklagimlarin etkisiyle
yayginlagtigini ve bu sevginin i¢gilidiisel oldugunun kabul edildigini vurgular.
Boylece o, biyolojik iireme potansiyelini sahip olan kadindan ¢ocugun bakim
ve yetistirilmesi sorumluluklarini yerine getiren anneye dogru evirilen bir
pratikler biitiiniinii gozler 6niine serer (1992, s. 115). Yazar, on besinci
ylizyillda annenin c¢ocuguna olan sevgisinin gilinah sayilacak kadar
elestirildigini ancak on sekizinci yiizyilda bunun tam tersi bir durumun ortaya
ciktigini gosterir. Yine Badinter (2011), “Kadinlik m1 Annelik mi” adh
eserinde ideal anne olmak i¢in kadinlarin tiim 6zgiirliikklerinden vazgegmesi
gerektigini ortaya koyar. Silva (1996, ss.13-14)’da anneligin tarihsel siireg
icerisinde yaratilmasinin izini siirer. Ona gore, on yedinci yiizyildan on
dokuzuncu yiizyila degin belirli araliklarla kadinin bedeninin ve sehvetinin bir
sonucu olarak goriilen dogurganlik algisi etkindir. Bu anlamda kadinlar,
annelik deneyimi bakimindan herhangi bir giice sahip degildir. Ancak
yirminci ylizyila dogru annelik ahlaki bir hizmet haline gelmeye bagladiginda
bu durum degismeye baslar. Benzer sekilde Ferguson’da (1983, s. 168), on
dokuzuncu yiizyilda patriyarkal burjuva reformlari ile orta sinif kadinlarinin
anne olarak aile i¢inde giiglendigini ve ahlaki annelik ideolojisinin bu
donemde yiikselise gegtigini belirtir. S6z konusu ideolojiye gore annelik iistiin
bir hizmettir ve 6zel yetenekleri icerir. Bu ideoloji diinyanin pek ¢ok yerinde
gecerliligini korumaktadir.

Tiirkiye 6zelinde annelik kutsal bir gorev olarak addedilmekte ve
cocuk yetistirmenin asil 6znesi hep kadinlar olmaktadir. Kadinlar, annelik
stirecinde ilk elden sorumlu olup 6zel alana donerken erkekler “‘ilk etken ve
eril gii¢’” olarak kamusal alandan sorumlu olmaya devam edip 6zel alanda ve
ebeveynlikte ikincil konumu sahiplenmektedirler. Ozellikle 1980 sonrasi
neoliberal politikalarla kadinlarin eve yeniden cagrilmasi ve aile icindeki
basta ¢ocuk bakimi olmak {izere, hasta, engelli ve yashh bakiminin
sorumlulugunun kadinlara verilmesi bu durumu daha da derinlestirmektedir.
Bu kararlarla hem kadinin sorumluluklar1 artmig hem de ¢ocuklarini nasil
yetigtirecegi, onlar1 nasil egitecegi gibi konularda kendisinin karar verme
yetisi elinden alinmistir. Boylece bakim ve yetistirmede ilk sorumlu olan
kadinlar, ¢ocuklarini gelecegine dair kararlarda edilgen hale getirilmis; bakim
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emegi konusunda annelere diisen gorev artarken ¢ocugun 6zellikle kamusal
alandaki varligia dair etkileri giderek azaltilmaya baslanmistir (Chodorow
1978; Ezgin Agilli, 2022; Karaymirza, 2019; Selvi, 2011).

Nitekim annelikle ilgili ¢aligmalar da kadmin dogurganligindan
yogun annelige gecildiginin bir panoramasini da vermektedir. Caligmalar,
ideal annelik kurgusunun aldig: haller (Mese, 2014; Burg, 2015; Isik, 2015),
annelik kimliginin sorgulanmasi (Karaman ve Dogan, 2018; Timurturkan,
2019), calisgan anne olmak (Tonay, 2019; Karaymirza, 2019; Kili¢, 2020)
yogun annelik (Sadikoglu, 2020), sosyal medya kullanimi1 ve annelik (Aktas,
2019) ve dijital mecralardaki gozetleme pratikleri yoluyla insa edilen annelik
(Ezgin Agill, 2023) gibi farkl1 deneyimlere odaklanmakta; annelik pratiginin
doniigsen yapisi ve toplumsal beklentiler arasinda kalan kadinlarin yagadiklari
ele alinmaktadir. Boylece bu calismalar kadinlarin anne olarak goérevlerinin
glin gectikge nasil arttigini ortaya koymaktadir. Literatiirde ayrica farkli
annelik deneyimlerine dair pek ¢ok ¢alisma yer almaktadir; tek ebeveyn olmak
(Unal, 2014), gdcmen anne olmak (Aydin vd., 2017; Sili Kalem, 2021),
siginmaci anne olmak (Aydiner Boylu & Oztop, 2013) bunlardan bazilardir.

Bu ¢alisma ise niteliksel arastirma tekniklerinden hareketle anneligin
farkli bir boyutunu olusturan 6zel gereksinimli cocuk annesi olmaya
odaklanmigtir. Calisma, 6zel gereksinimli ¢ocugu olan annelerin giindelik
hayatta ve sosyal alanlarda yagadiklar1 deneyimleri, karsilastiklar1 sorunlari ve
bu sorunlart ¢ézme bigimleri 6zelinde tasarlanmistir. Boylece calismada,
ekonomik ve siyasi bir ¢ikar gozetmeksizin sosyolojinin temel konularindan
biri olan dezavantajli konumda yer alan bireylerin [6zel gereksinimli gocuk
annesi olan kadinlarin] sorunlarinin dile getirilmesi ve anlasilmasi
amaglanmistir. Ayrica yerel bir alan arastirmasindan (Mugla-Mentese’den)
hareketle anneligin 6zel bir boyutunu olusturan bu duruma sosyolojik bir
bakis agisiyla bakilarak hem literatiire katkida bulunmak hem de 6zel bir
annelik deneyimine dair problemleri ve bunlarin ¢6ziim Onerilerini ortaya
koyarak ileriye doniik olarak toplumsal bir katki saglamak hedeflenmistir. Bu
nedenle de 6ncelikli olarak 6zel gereksinimli gocuga sahip olan annelerle ilgili
yiiriitiilen ¢alismalar incelenmigtir.

2. Kavramsal Cerceve

Ozel gereksinimli bireyler genel olarak ihtiyaglarim1 kendi bagina
karsilayamayan, akranlarina gore gelisim farkliliklar1 gosteren ve bu nedenle
bir destekgiye ihtiyag duyan bireylerdir (Cetin & Kurnaz, 2017, 5.79). Ozel
gereksinimli bireyler, giindelik yasamda diger bireylere gore farkl ihtiyaclara
sahip olabilmektedirler ve bu durum nedeniyle beceri kazandirma amacl
yogun egitime ve terapilere ihtiya¢ duyabilirler (Bengisoy & Yilmaz, 2019,
s.1). Ozel gereksinim tiirleri ‘‘zihinsel yetersizlik, isitme yetersizligi, gorme
yetersizligi, ortopedik yetersizlik, dil ve konusma yetersizligi, duygusal ve
davranis bozuklugu, otizm spektrum bozuklugu, siiregen hastalik’” (OEHY,
2018) olarak smiflandirilmaktadir. Bu genis skalanin kendisi bile ozel
gereksinimin ¢esitliligi ve bu ¢esitlilige uygun tedaviler, ¢6ziim Onerileri,
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egitim bigimlerinin gerekliligini ortaya koymaktadir. Bu nedenle o6zel
gereksinimli ¢ocuk sahibi ebeveynler sadece bu yetersizliklerin yol agtig1
durumlarla degil ayn1 zamanda bunlarin giderilmesi i¢in gereken ekonomik,
sosyal ve psikolojik ihtiyaglarla da miicadele etmektedirler. Ornegin &zel
gereksinimli ¢cocuk, 6zel durumuna gore daha sik doktora gidebilir, fizyoterapi
destegine ihtiya¢c duyabilir, 6zel bir beslenme diizenine sahip olabilir ve
ebeveynler farkli durum ve sorunlarla bag etmek zorunda kalabilir. Bazi
calismalarda 6zel gereksinimli ¢ocuklarin ebeveynlerin kendini suglama,
yogun stres, yorgunluk veya bitkinlik yasadiklari (Emerson, 2003, Hedoy vd.,
2000) ve bu durumlarin ailelerinin yagam kalitesini olumsuz yonde etkiledigi
(Mugno vd., 2007) bulgulanmistir. Dahasi ebeveynler sugluluk duygusundan
depresyona, kabulden inkara kadar pek ¢ok duygusal durumla bas etmek
zorunda kalabilmektedir. Yine yapilan calismalar gostermektedir ki ozel
gereksinimli bireylerin ihtiyaglarin giderilmesinde egitim kurumlari ve
rehabilitasyon merkezleri aktif olarak caligsalar bile asil sorumluluk bireyin
ailesinde ve aile i¢inde de annededir (Ersoy & Ciiriik, 2009; Gowen vd., 1989;
Heller vd., 1997). Ozel gereksinimli ¢ocuga sahip olan anneler de bakim
zorunlugunun artmasina paralel olarak hem maddi hem manevi hem de yasal
olarak destege ihtiya¢ duymaktadirlar. Bu destek anneler i¢in ¢ogu zaman
yeterli olamamakta ve deyim yerindeyse siireci neredeyse tek baslarina
yiiriitmekte (Ciftgi, 2015; Iscan & Malkog, 2017, ss. 120-127) ve o6zel
gereksinimin tiiriine gore de farkli sorunlarla kars1 karsiya kalabilmektedirler.
Bunun yaninda farkli sosyo-ekonomik duruma sahip olan bu kisilerin bilgi
eksikligi, yetersizlik, timitsizlik, tiikenmislik hisleriyle tek baslarina miicadele
etmek zorunda kalmasi da onlarin stresle karsi karsiya kalmasina, aile ici
sorunlarin  artmasmma ve 0Ozel gereksinimli c¢ocukla yeteri kadar
ilgilenilmemesine (Hosseinkhanzadeh vd., 2012; Koksal, 2011) sebep
olabilmektedir. Literatiirde konuyla ilgili yapilan ¢aligmalarda elde edilen
bulgular su seklidedir:

Colker (2015) ABD’de yaptigi c¢alismada, 0Ozel gereksinimli
cocuklarin annelerinin egitim sistemi iginde karsilastigi zorluklara igik
tutmakta ve annelere yonelik sistemik bir suglama ve yetersiz destek sorununu
ortaya koymaktadir. Anneler, ¢cocuklarinin egitim ihtiyaglarini savunurken
egitimciler tarafindan ya ¢ok saldirgan ya da ¢ok pasif olarak algilanmakta ve
suclanmaktadir. Yazar, bu suglama kiiltiirliniin annelere yonelik haksiz elestiri
ve yargilara yol agtigin1 bulgulamistir.

Bir baska ¢aligmada Bourke-Taylor ve Fiona (2018), ABD &zelinde
yiiritilen Sagliklt Anneler Saghikli Aileler projesine katilan on dokuz 6zel
gereksinimli ¢ocuk annesinin deneyimine odaklanmigslardir. Anneler proje
boyunca kendileri gibi 6zel gereksinimli ¢ocugu olan annelerle cesitli atdlye
calismalarina katilmiglardir. Anneler, ruh sagligi basta olmak iizere sosyal
katilim, zihinsel ve fiziksel saglik icin yapilmasi1 gerekenlerle ilgili 6zel
miidahalelerle desteklenmeye calisilmistir. Boylece akran destegi, hedeflerin
netlesmesi ve grup calismasimin annelerde yaptigi olumlu degisikliklerin
O6nemini ortaya koymuslardir.
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Munsell ve O’Malley’in ABD o6zelinde yaptiklar1 g¢alismalarinda
(2019) ozel gereksinimli ¢cocuklarin annelerinin deneyimlerine bakmiglardir.
Katilimcr anneler, 6zel gereksinimli bir ¢ocugu biiyiitmenin zorluklari
yaninda onlar1 mutlu eden deneyimlerden ve manevi oOdiillerden de
bahsetmislerdir. Ozel gereksinimli ¢ocuklarin annelerinin bakim emegi
verirken stres, endise ve tecrit duygulari yasamanin yaninda destek
hizmetlerine erisme, saglik sisteminden kaynaklanan zorluklar ve
cocuklarmin ihtiyaglarint savunma konusundaki engelleri de dile
getirmislerdir. Bunun yaninda bakim deneyimlerinin olumlu yanlarindan da
bahseden ebeveynler, cocuklarinin basarilarindan dolay1r mutlu olduklarini ve
cocuklartyla gurur duyduklarini da bildirmislerdir.

Cho ve Kim’in (2022), Kore’de 20 yasindan kii¢iik 6zel gereksinimli
cocugu olan iki yiiz on dort anne ile yaptiklar1 calismalarinda 6zel
gereksinimli ¢ocuga sahip olmayla ilgili yasanan stresle olumlu basa ¢ikma
yontemlerini ortaya koymuslardir. Bunun i¢in en basta annelerin, ailelerinden
ve genel olarak toplumdan sosyal destege ihtiya¢ duyduklarini belirten
aragtirmacilar, annelerin bakim emegi verirken c¢ocuklarmin dzel
durumlarinin iyilestirilmesi i¢in ¢esitli imkanlara (maddi-manevi-sosyal-
egitsel vb.) ihtiyag duyduklarini; bu durumlarin annelerin psikolojik
dayanikliliklarini dogrudan etkiledigini bulgulamislardir. Arastirmacilar, 6zel
gereksinimli ¢gocuklarin annelerinin psikolojik dayanikliligini artirmak i¢in bu
durumlar1 dikkate alan sistematik bir bakim miidahalesinin gelistirilmesi
gerektigini ortaya koyarlar.

Tiirkiye oOzelinde de o0zel gereksinimli ¢ocugu olan annelerin
yasadiklarina odaklanan cesitli calismalar bulunmaktadir. Sarisoy (2000),
calismasinda annelerin 6zel gereksinimli c¢ocuklartyla daha ¢ok wvakit
gecirmek zorunda olmalar1 nedeniyle toplumsal yasama vakit ayiramadiklar
ve bununda yasadiklari stresi arttirdigini bulgulamigtir. Uguz ve arkadaslari
(2004) da 6zel gereksinimli bireylerin ebeveynlerinin diger ebeveynlere gore
daha ¢ok evde kaldiklari, sosyallesmelerinin genel olarak g¢ocuklarnin
gereksinimleri nedeniyle kisitli oldugu ve bu durumlarin da onlarda strese ve
kaygiya neden oldugunu ortaya koymuslardir. Sivrikaya ve Tekinarslan’in
(2013) yaptiklar1 calismada, 6zel gereksinimli gocugun yetistirilmesinin anne
tizerinde strese neden oldugu ve bu stresin azaltilmasi i¢in bakim yiikiiniin
azaltilmas1 gerektigini, stresin azalmasmin mutlulugun artmasina neden
oldugunu bulgulamiglardir. Topuz ve arkadaglar1 (2014) ise, 6zel gereksinime
sahip c¢ocuklarin farkli ihtiyaglarinin annelerinin yasam kalitesi {izerinde
etkisine odaklanmiglardir. Caligmada ebeveynlerin egitim ve gelir
diizeylerinin disiikliigiiniin kaygilarinin siirekli olmasini ve depresyonlarini
tetiklediklerini bulgulamislardir.

Yarar ve arkadaslari (2021) pandemi siirecinin 6zel gereksinimli
cocuk annelerinin anksiyete ve yasam kalitesi {lizerine etkisini inceledikleri
caligmalarinda sosyal izolasyonun anneleri ve c¢ocuklarini etkiledigini
bulgulamislardir. Kogbeker ve arkadaglar1 (2022) Sivas’ta 6zel gereksinimli
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cocuklart olan ve ¢ocuklar1 egitim almak i¢in rehabilitasyon merkezlerine
devam eden otuz anne ile gergeklestirdikleri ¢alismalarinda, pandeminin
annelerin duygu durumunu etkiledigi, 6zellikle bu donemde g¢ocuklarinin
egitimlerinin aksamasindan dolay1 kaygilandiklarimi ortaya koymuslardir. S6z
konusu anneler, pandemi nedeniyle tiim kurumlarin kapanmasi gerekse bile
kendileri ve ¢ocuklar i¢in gerekli dnlemlerin alinip bu tiir egitim kurumlarin
actk olmasimi talep etmektedirler. Kundak¢t ve arkadaslari (2022)
Afyonkarahisar’da on ii¢ 6zel gereksinimli ¢cocuk sahibi anneyle yaptiklar
calismalarinda, 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinin ¢cocuklarin saglik
ve egitim gibi iki temel ihtiyacinm1 karsilarken; ailelerin ise sosyal yonden
desteklendigi yerler olmasi bakimindan 6nemini ortaya koymuslardir.

Literatiir taramasindan da anlasilacag iizere 6zel gereksinimli gocugu
olan annelerle ilgili yapilan ¢aligmalarda genel olarak annelerin yasadiklar
olumsuz durumlarin onlarin duygusal durumlaria ya da psikolojilerine olan
etkilerine yogunlasilmis; toplumsal hayattaki deneyimlere pek bakilmamastir.

3.Arastirmanin Yontemi ve Veri Toplama Teknigi

Ozel gereksinimli ¢ocuk annesi olan kadinlarla calisma yapmak hem oldukca
onemli hem de hassas bir mevzudur. Bu annelerin toplumsal alanda
yasadiklar1 sorunlari anlamak i¢in konunun hassasiyetine uygun arastirma
yontem ve teknikleri kullanilmalidir. Bu anlamda boylesine derin galigmalari
niceliksel bir yontem ve anket teknigi ile anlamlandirabilmek pek miimkiin
degildir. Ciinkii katilimcilarin dayatilmig, benimsemis olduklar1 toplumsal
rolleri iizerinden verdikleri cevaplar1 degil, i¢csel ve anlam diinyalarini agiga
cikaracak sorularin yoneltilmesi aragtirmanin gecerliligi i¢in daha dogru
olacaktir. Nitekim nitel yontemle tasarlanmis arastirmalarda ele alinan konu
hakkinda derin bir kavrayisa ulagsma cabasi vardir. Bu sebeple arastirmanin
gecerliligine uygun olarak niteliksel arastirma yontemlerinden ve
fenomenoloji metodundan saglandigi iizere derinlemesine goriisme
tekniginden faydalanilmistir. Bireylerin algi ve biling diinyasina,
deneyimlerine ulagsmak ve konunun ayrintilandirilmast igin secilen
derinlemesine goriisme teknigi, konunun gecmisten bugiine olan ehemmiyeti
ve derin boyutlarmi anlamlandirmada yardimeir olmustur. Genelleme
glitmeyen nitel bir aragtirma oldugundan dolayr calisma da temsili bir
orneklem secilmemistir. Bununla birlikte 6rnekleme ulasim, arastirmaya
katacagi derinlik nedeniyle, kartopu drneklemesi kullanilmistir. Bu amagla
0zel gereksinimli cocugu olan tanidik kisiler anahtar kisi olarak belirlenmis
ve onlarin tavsiye ettigi diger 6zel gereksinimli ¢ocugu olan kadinlara
ulagtimistir (Yildirim & Simsek, 2018). Anahtar kisiler 6zel gereksinimli
cocugu olan iki akademisyen anne ve 0zel gereksinimli ¢ocugu {iniversite
Ogrencisi olan bir ev emekgisi annedir. Anahtar kisilerin 6zel gereksinimli
cocuklartyla ilgili deneyimleri literatiir taramasiyla birlikte ¢alismanin saha
deneyiminin sekillenmesine yardimci olmustur. Kartopu 6rneklem kullanilan
calismada nitel caligmalarin bir par¢asi olan, doyum noktasi, katilime1 sayisini
belirleyici unsur olmustur. “Doyum noktasi, katilimcilarin sorulara verdikleri
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cevaplarin, cevaplarin igerdikleri kavramlarin tekrarlanmasidir” (Patton,
2018; Yildinm & Simsek, 2018). Bu nedenle goriismeler doyum noktasina
ulagildiginda sonlandirilmistir. Derinlemesine goriismeler daha onceden
hazirlanmis yar1 yapilandirilmis sorular etrafinda gergeklestirilmistir. Nitel
arastirmalarda veri zenginligi 6nemlidir. Bu nedenle herhangi bir veri kaybi
olmamas1 adina goriismeler ses kaydina alinmistir. Katilimeilara, oncelikle
aragtirmacinin kimligi ve arastirmanin amaci ve goriisme sorularinin igerigi
hakkinda genel bilgilendirmeler yapilmistir. Ayrica goriigmeler yapildiktan
sonra verilerin gizli kalacagi, arastirmact disinda kimsenin verilere
ulagsamayacagi, arastirma disinda kesinlikle kullanilmayacagi ve ses
kayitlarinin - Word dosyasina aktarildiktan sonra silinecegi Onceden
bildirilmistir.

Calismaya goniillii olarak yirmi ii¢ anne katilmistir. Gorlismeler
annelerin evlerinde ya da c¢ocuklarmin egitim aldigi rehabilitasyon
merkezlerinde gerceklestirilmistir. Mugla il merkezinde {i¢ tane 6zel egitim
ve rehabilitasyon merkezi bulunmaktadir. Beyaz Melek Ozel Egitim ve
Rehabilitasyon Merkezi ve Gelisim Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi
uzun siiredir hizmet verirken Mugla Dil Akademi Ozel Egitim ve
Rehabilitasyon Merkezi Ogrenci kayitlarina 2023 yilinda baglamistir.
Rehabilitasyon merkezlerinden yardim alan on dokuz ¢ocuktan altis1 Beyaz
Melek’e, on licii Gelisim’e gitmektedir. Rehabilitasyon merkezleri kadinlarin
sosyallestikleri alanlar oldugu icin aragtirmaciya gozlem yapma imkani
sunmustur. Gidilen iki merkezde de hem calisanlarin hem de Ogrencileri
getirenlerin kadin olmasi ¢aligmanin gézlem notlarinda yer alan en 6nemli
bulgudur. Bunun yaninda 6zel gereksinimli annelerin gittikleri Mugla
Engelliler Dernegi ve Beyazay Dernegi de calisma kapsaminda ziyaret edilen
ve gozlem yapilan yerlerdendir.

Saha ¢aligmas1 tamamlandiginda verilerin analizine gegilmistir.
Aragtirmada toplanan veriler her bir katilmer igin bilgisayar ortaminda
bilgilerin gizliligi ve anonimligi ilkesine uyularak desifre islemine tabii
tutulmus ve yazili hale getirilmistir. Arastirmada katilmeilar K1, K2, K3...
seklinde kodlanarak gizlilik saglanmistir. Ses kayitlar1 word belgelerine
aktarildiktan sonra tiim 6rneklemden elde edilen veriler bir araya getirilerek
kod kitapgig1 olusturulmustur. Daha sonra tiim bulgular kod kitapgigina kayit
edilmis ve kodlamalar gergeklestirilmistir. Bu islem bittikten sonra kodlardan
yola ¢ikarak temalar olusturulmustur. Kodlama igleminden sonra ¢alismanin
sahasini yansitan ii¢ Onemli temaya ulasilmistir. Literatiirde yer alan
arastirmalar ve teorik tartigmalar gercevesi de dikkat edilerek sahada elde
edilen bulgular olusturulan bu ii¢ tema altinda betimsel analize tabi tutulmus;
gozlem ve saha notlariyla birlikte yorumlanmistir. Hemen belirtmek gerekir
ki betimsel analiz, elde edilen verilerin daha 6nceden belirlenen temalara gore
Ozetlenip yorumlanmasini i¢cermektedir. Betimsel analizde goriisiilen ya da
gbzlenen bireylerin durumlarini ve goriislerini ¢arpici bir sekilde yansitmak
amaciyla dogrudan alintilara sik sik yer verilmektedir. Elde edilen veriler 6nce
sistematik ve agik bir bicimde betimlenmektedir. Daha sonra bu betimlemeler
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yorumlanmaktadir ve neden-sonug iliskisi kurularak sonuca ulasilmaktadir
(Yildirrm & Simsek, 2018). Tablo-1’de ¢aligmanin tema ve kategorileri
paylasilmistir.

Temalar Kategoriler

1 Ozel Gereksinimli Cocuk Annesi | Ozel gereksinimlilikle tamsma ve yasama,
Olmaya Dair Deneyimler yasam biciminde degisimler, artan ve
cesitlenen  sorumluluklar, cevreye Karsi
tutumlar ve hassasiyetler

2 Giindelik Hayata Dair Deneyimler Ozel alan pratikleri, kamusal alanda
deneyimler, giindelik hayati idame ettirme
bicimleri

3 Sosyal Hayata Dair Deneyimler Toplumla karsilasma anlari, sosyal hayata dair

deneyimler, yenilenen sosyal cevre ve
dayamisma aglari

Tablo 5 Temalar ve Kategoriler
4. Bulgular ve Analiz

Saha c¢aligmasinda katilimcilara  Oncelikli  olarak  sosyo-demografik
Ozelikleriyle ilgili sorular yoneltilmistir. Katilimc1 annelerin yaglar1 35 ile 66
arasinda degismektedir. Bu anlamda anneler genel olarak geng ve orta yas
grubu olarak nitelendirilen yas grubunda yer almaktadirlar. Ancak yapilan
gdzlem, goriigme ve saha notlarindan hareketle annelerin kronolojik yaslartyla
biyolojik yaslar1 arasinda anlamli farklar oldugu gdzlemlenmis; bu durum
gorlismeler esnasinda da katilimcilarin 6zel gereksinim karsisinda yasadiklar
kaygi, iizlintli ve gelecege karsi duyulan korkuyla iliskilendirilmistir.

Annelerden sekiz tanesi bekar, on bes tanesi evlidir. Bekar
kadinlardan biri esini kaybetmis yedisi ise bosanmistir. Bu nedenle
katilimeilarin bir kismi hayatlarina 6zel gereksinimli ¢ocuklartyla birlikte
devam etmekte ve cocuklarmin sorumluluklarimi tek baglarina yerine
getirmektedirler.

Annelerden yedisi ilkokul, biri ortaokul, altis1 lise, ii¢ii 6n lisans, altisi
lisans mezunudur. Annelerin egitim durumlari 6zel gereksinimlilikle
karsilagma aninda “‘bilgi eksikligi, yetersizlik hissi ve kendini su¢lama gibi’’
duygular1 yasama ve bunlarla bas etmede etki etmistir. Annelerin egitim
seviyesi arttikca 6zel gereksinimlilikle yasayabilme becerisinin daha hizh
kazanildigina dair bulgulara ulagilmigtir. Ancak daha diisiik egitim seviyesine
sahip anneler, uzman kisilerle kars1 karsiya geldik¢e sosyal, hukuki, ekonomik
ve egitimle ilgili haklar1 basta olmak iizere pek ¢ok pratigi edindiklerinde bir
seviyeye kadar 0zel gereksinimlilikle ilgili olumsuz deneyimlerinin
istesinden gelmeye yonelik tecriibeler edinmiglerdir. Ancak egitim seviyesi
ne olursa olsun katilimcilarin 6zel gereksinimlilikle ilgili yasadigi pek cok
deneyim ve sorun onlar belirli konularda ozellikle gelecekle ilgili kaygi
duymada esitlemektedir.
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On bes anne ev emekgisi iken dordil ¢esitli kurumlardan emekli
olmustur, dordii ise ¢alismaktadir. Calisan annelerden biri 6gretmen, biri
antrendr, biri doktor, birisi ise akademisyendir. Anneler c¢aligmiyorsa
vakitlerinin 6nemli bir kismini evde gecirmektedirler.

Ozel gereksinimli yirmi bes cocugun yaslar1 ise ii¢ ile yirmi iki
arasinda degismektedir. Yirmi bes 6zel gereksinimli ¢ocuktan bir tanesi (3
yas) rehabilitasyon merkezi disinda formel egitim almazken; dort ¢ocuk ana
okuluna, alt1 cocuk ilk 6gretime, bes gocuk orta okula, alt1 cocuk liseye devam
etmektedir. Ug ¢ocuk ise zorunlu egitimini tamamlamus ve vakitlerinin nemli
bir kismini1 evlerinde gecirmektedirler.

Annelerden yedisinin tek ¢ocugu vardir ve annelerin aylik gelirleri
bekar ya da evli olma, calisma, emekli olma ya da ev emekgisi olma
deneyimine ve devlet yardimi alip almama durumlarina gére degismektedir.
Bu degisimin alt limiti aylik yedi bin TL iken iist limiti aylik iki yiliz bin
TL’dir. Haneye giren aylik gelire ayrintili bakildiginda asil kiimelenmenin
aylik hane gelirinin yedi bin ile otuz bin arasinda oldugu goriilmiistiir. Bu hane
geliri arasinda on bes kadin yer almaktadir ve bir tanesinin sigortasi
bulunmamaktadir. Bu verilerden hareketle katilimci annelerin 6nemli bir
kisminin dar gelirliler grubunda yer aldig1 yorumu yapilabilir.

Yirmi ii¢ kadindan yirmi birinin bir tane, ikisinin ise iki tane 6zel
gereksinimli ¢ocugu vardir. Katilimcilardan on besinin normal gelisim
gbsteren en az bir ¢ocugu vardir. Ozel gereksinimli ¢ocuklardan dokuzu
serebral palsi, sekizi otizmli, dérdii down sendromlu, iicii zihinsel engelli, biri
isitme ve konusma engellidir. Annelerin hepsi 6zel gereksinimli ¢ocugu ile
kendisi ilgilenmekte ve eger cocuklar1 okula gitmiyorsa giiniin énemli bir
boliimiinii de ¢cocuklariyla birlikte gecirmektedirler.

4.1. Ozel Gereksinimli Cocuk Annesi Olmaya Dair Deneyimler

Literatiir taramasinin da gosterdigi lizere 6zel gereksinimli gocuga sahip olan
annelerin sorumluluklarinin daha ¢esitli ve yogun oldugu goriilmektedir. Bu
sorumluluklar 6zel gereksinimin ortaya ¢ikmasiyla birlikte baslar ve ¢ocugun
topluma kazandirilmasina kadar devam edebilir. Bununla birlikte 6zel
gereksinimli ¢ocuklar s6z konusu oldugunda anneler birincil bakicidir ve
cocuklarmin giinliikk ihtiyaglarindan, sagligindan, gelisiminden ilk elden
sorumlu kisilerdir (Crowe vd., 2006; Bourke-Taylor vd. 2012). Ozel
gereksinimli ¢ocugu olan ebeveynlerle yapilan caligmalarda 6zel durum
karsisinda bu bireylerin sok gecirme, inkér, utang, sucluluk, kizginlik,
depresyon, uyum saglama ve kabul etme (Alkan Meshur, 2013; Ardig, 2013;
Baran, 2000; Cift¢i Tekinarslan, 2010; Darica vd, 2005; Ozen, 2015) gibi
farkli duygu ve tutumlara sahip olduklar1 bulgulanmigtir. Bu durumun
varligindan hareketle c¢alismaya goniilli olarak katilan annelere
sosyodemografik sorulardan sonra &zel gereksinimli g¢ocuklart olmadan
onceki ve cocuklarindan sonraki yasamlarina ve 0Ozel gereksinimlilikle
iligkilerine dair sorular sorulmustur. Katilimcilar 6zel gereksinimli ¢ocuk
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oncesi durumlarin1 duygusal olarak sonrasi durumlarini ise sorumluluklarinin
artmas1 ve ¢ocuklarmin gereksinimleri ekseninde bir hayata baslamaya baglh
olarak degerlendirmislerdir. Katilimcilarin 6nemli bir kismi ¢ocuklarindan
once daha rahat, daha mutlu, daha Ozgiir bir hayata sahip olduklarim
belirtmislerdir.

Gilliik giilistanlik. Bir elim yagda bir elim balda, dert tasa
yoktu. Daha 6zgiirdiim, daha mutluydum. Simdi bos vaktim
yok, daha ¢ok diistinmek daha ¢ok ¢alismak zorundayim (K7,
52 yas).

Daha rahattim, bir kere g¢alisiyordum. Kendimi
gergeklestirebiliyordum. Zaman sorun degildi. Daha ¢ok
sosyaldim. Simdi biitiin saatler ona bagli, 6ncelik onun (K12,
60 yas).

Cok aktif ve sosyal bir yasantim vardi, ¢alistyordum. Simdi
kendimizle ilgili kararlar1 alirken bile onu ve ihtiyaglarim
dikkate almak zorundayiz (K20, 39 yas).

Daha sakin, daha 6zgiir, daha ding, daha tasasiz ve daha
rahattim. Simdi bagimi kasiyacak vakit bulamiyorum, hep bir
yogunluk, hep bir telas (K22, 44 yas)

Ozel gereksinimlilik durumunun annelere olan etkisinden hareketle annelere
cocuklarinin 6zel gereksinimli bir ¢ocuk oldugunu 6grendiklerinden bu yana
yasadiklar1 duygusal durumlarla ilgili de sorular sorulmustur.

Ogrenince mi? Sadece goz yasi, kag yil oldu hala o an aklima
geldikge aglarim. Kendime aglarim, ¢ocuguma aglarim, o
kadar cok sey yasadik ki, yasadigi zorluklara aglarim.
Allah’1m kimsenin basina vermesin (K3, 44 yas).

Dogumdan sonra ateslenmis, gizli ates, doktora gotiirdiik ama
o gece olmus olan. Simdi biiyiidii, geng kiz oldu. Her seyi
zordu, uyumasi, yemek yemesi. Yiiksek atesle bu hale geldi.
Simdi konusmak kolay ama o zaman ¢ok zordu (K6, 55 yas).

Inanmadim 6nce, dogumdan 6nce doktor bir seyler sdyledi
ama benim ¢ocugum dawn sendromlu olamaz diye
diisiinmiistiim. Dogumla birlikte basladik. Insan alistyor zaten
bir siire sonra (K8, 58 yas).

Birkag belirti saydi doktor ama ¢ok kii¢iliklerdi bunlara sahip
bir siirii ¢ocuk vardi ¢evremizde, bizimkilerin farki olamazdi,
ben inanmadim ama esim hemen kabullendi (K11, 37 yas).

Katilimer annelerin  hepsi ¢ocuklarinin  durumunu 6grendiklerinde sok
gecirme, liziintii ve inkar siirecini yasadiklarini belirtmislerdir. Annelere gore
cocuklartyla ilgili bu durumlart kabullenebilmek kolay degildir. Dahasi
annelerin bazilar1 ¢ocuklarinin 6zel durumundan sonra hayatlarinda oldukg¢a
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biiylik degisimler yasadiklarini ve bu durumun kabullenmeyi daha da
zorlagtirdigin1 belirtmislerdir. Annelerden bes tanesi cocuklarinin ozel
durumu nedeniyle ¢alistiklar1 isten ayrildiklar1 gibi, ii¢ anne de ¢ocuklarnin
tedavisi ve egitimi i¢in yasadiklart yerden sehir merkezine tasindiklarim
belirtmiglerdir. Bunun disinda yedi anne ¢cocuklarinin durumlari, tedavileri ve
egitimleri nedeniyle evlilik durumlarinda degisim yasadiklarint ve
coziilemeyecek problemlerin ortaya cikisi ile eslerinden bosandiklarin
belirtmislerdir. Tiirkiye Ozelinde yapilan bazi ¢aligmalarda da benzer
bulgulara rastlanmistir (Alkan Meshur, 2013; Ardig, 2013; Baran, 2000; Ciftci
Tekinarslan, 2010; Darica vd., 2005; Ozen, 2015). Cocuk sahibi olma, anne
babalarin yasaminin énemli déniim noktasini olusturmakta (Ozgiiven, 2001)
icinde pek ¢ok pratigi, sorumlulugu ve rolleri barindirmaktadir. Yeni bir
bebekle birlikte gelen ebeveynlik rolleri, evli ciftler icin bircok tecriibeyi
beraberinde getirir. Dahas1 bebek sahibi olmay1 bekleyen her ¢iftin saglikli bir
bebek sahibi olma beklentisi vardir (Altug-Ozsoy vd., 2006) ve bunun aksi
durumlar ise aile i¢in pek cok sorunu beraberinde getirmektedir. Boylece
denilebilir ki 6zel gereksinimlilik sadece ¢ocugu degil aileyi ve ozellikle
annelerin yagsamimi derinden etkilemekte; duygusal, psikolojik ve sosyal
degisimleri de beraberinde getirebilmektedir (Aral & Giirsoy, 2007; Altuntas
& Atasii-Topguoglu, 2016). Bu ¢alismada da annelerin énemli bir kisminin
0zel gereksinimli bir ¢ocuga sahip olmada ve kabullenmede zorlandiklari
(inkar, kizginlik vb. yasadiklar1) ve yasamlarinin eskiye oranla daha zor
oldugu bulgulanmustir.

Bununla beraber katilime1 annelerden iki tanesi 6zel gereksinimli
cocuklartyla birlikte ¢evrelerine, diinyaya ve baskalarina kars1 daha anlayish
olduklarin1 ve olaylar1 algilama bigimlerinin daha 6nyargisiz ve pozitif hale
geldigine dair cevaplar vermislerdir.

Duydugumda once dinyam basima yikildi ama kizim
biiytidiikce, evin i¢i degismeye basladi. Vakit yoktu 6nceden
sonra birlikte vakit bulmaya bagladik. Her seyi birlikte
yapmaya baglayinca benimde ona bakis agimda degisim oldu.
Ama ben zaten etrafa duyarli bir insandim. Biraz daha duyarli
oldum. Insanlar1 hemen yargilamay1 dogru bulmuyorum artik.
Diinyada olan bitene karst daha farkindaligim artti.
Hayvanlara, agaclara, ormanlara yapilanlara karsi daha
hassasim, fark bu (K1, 51 yas).

Oyle oldugu icin iiziildiigim c¢ok oldu, ¢ok agladim,
uyumadim, yemedim. Ge¢ti ama...Onunla birlikte ¢ok sey
yasadik tabi ki. Bir kere sabriniz arttyor, olaylarin aksini ¢ok
hizli ona uygun davranmayi 6greniyorsunuz. Tip ile ilgili
bilgim artt1, hastane ile ilgili, bakim ile ilgili. Sonra ayn1 anda
bir siirii sey yapabilme durumum var. Bir dakika once
aglarken bir sey oluyor, kiigiik bir sey ¢cok mutlu oluyorum.
Gegici oldugunu, her seyin gegici oldugunu bilmek biraz
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rahatlatiyor. Gelip geger, insaniz. Biraz hosgorii mii desem o
artti, onun disinda c¢ok cok degisen bir sey yok, benim
evladim zaten (K13, 55 yas).

Bu durum 6zelinde ayrintilandirilan soruda, bu iki annenin onlarin deyimiyle
‘bardagin dolu tarafini gérebilme’ durumlar ile ilgili belirttikleri en énemli
durum, cocuklariin 6zel gereksinimlerinin diizeyi ile ilgilidir. Annelerin
cocuklar1 kendilerini pek ¢ok konuda ifade edebilmekte, yasitlariyla aym
siifta egitim alabilmektedirler. Cocuklardan birinin aldigi tibbi destekle
koltuk degneklerine ihtiya¢ duymamasi ve her iki cocugunda yas aldik¢a daha
az yardima ihtiyaglarinin olmasi bu cevaba etki eden en 6nemli faktorlerdir.
Boylece denilebilir ki annelerin 6zel gereksinimlilikle ilgili sorumluluklar
azaldikca, ¢ocuklar1 topluma dahil olmada daha az yardima ihtiya¢ duymaya
basladik¢a annelerin hayata ve insanlara bakis acilar1 daha olumlu hale
gelebilmektedir.

4.2.Giindelik Hayata Dair Deneyimler

Giindelik hayat, icerisinde pek ¢ok pratigi ve etkilesimi barindiran; sosyal ve
deneyimsel bir mekandir ve yagamimizin olagan, siradan ve kendiliginden
akan kismin1 olusturur (Lefebvre, 2016, s. 24). Sosyolojik anlamda giindelik
hayat, kamusal alandan cok 6zel alandaki eylemlerimizin (yeme, i¢me,
eglenme, dinlenme vb.), asina olunanin alan1 olarak isaret edilir. Bu minvalde
katilimcilara giindelik hayatlarini idame etme/ettirme bigimleri, giindelik
yasamda yardim aldiklar1 kimseler; sosyal destek mekanizmalarinin
varligi/yoklugu ve 0&zel gereksinimli c¢ocukla yasadiklari deneyimler
sorulmustur. Dort katilimei ¢alistigi i¢in onlara ayrica is-aile dengesi hakkinda
sorular sorulmustur. Ug katilmcmin g¢ocuklar1 formel egitimlerini lise
diizeyinde tamamladig1 igin katilimcilarin giindelik hayat deneyimlerine dair
cevaplari ¢cocuklarinin okula gidip gitmemesine gore degismektedir. Cocugu
okulu bitiren annelerin paylasimi su sekildedir:

Biitlin giin birlikteyiz, iki kisiyiz evde. Sabah onun temizligi
ile bagliyoruz sonra kahvalti hazirligi, temizlik, yemek derken
giin bitmis oluyor. Oglum iyiyse disari ¢ikariz ama... Ben her
seyi kendi basima yaptyorum. Oyle yardim edecek kimse yok,
aligverise birlikte gideriz, bir siirii sey internetten hallediliyor
artik. Cok zorlanirsam komsuma sdylerim, kiz kardesimi
cagiririm. Ama evde yardimci olacak birileri olsa ¢ok iyi
olurdu (K4, 66 yas).

Okulunu bitirdi ¢ok siikiir; ¢ok zordu. Okul, dersler,
ogrenciler, ¢ok siikiir bitti. Kizimla evdeyiz, tim giiniimiiz
birlikte gecer. Tekerlekli sandalyeyle zorlanmadigimiz her
yere gideriz. Ev islerini kendim yapiyorum, yardime1 bulmak
¢ok zor. Olsun isterdim en azindan biri temizlik yapsa o bile
benim i¢in kardir ama olmadi, ekonomik olarak da zor birini
bulmakta. Tkimiz birlikteyiz yani her zaman (K8,58 yas).
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Cocugu okula giden annelerin giindelik hayat deneyimler ise su sekildedir:

Erken kalkiyoruz. Yemek yapiyorum, yemek yaparken biraz
zorlantyorum c¢iinkii her seyi yemek istiyor. Arkami doneyim
bitene kadar yiyor. Sayili aliyorum her seyi. Yemek yerken
diizene 6nem vermiyor. Bir yere gittigimizde zorlantyorum ve
hicbir yere gidemiyorum. Evde geciririm ya da disar1 ¢ikariz.
Misafirlik yok. Uyku problemimiz yok. Lakin biz yatmazsak
oda yatmaz. Her seyi atar, saklar. Esyalarin yerini ¢ok
degistirir. Bu da benim isimi zorlastiriyor. 1 kg tahin bulsa
saklar ve onu yer bitirir sonrada suglu oldugunu bildigi i¢in
kendine ve bizlere siddet uygular. Okulu varsa okula gider,
ben evde devam. Kimseden yardim almiyorum, ben yaparim
her isi (K2, 39 yas).

Okula gidiyor, onun disinda birlikteyiz. Okuldan 6devi yoksa
ya da rehabilitasyonda dersi yoksa genelde evdeyizdir. Evde
yapilacak bir sey varsa kizimla yapmaya c¢alisirim, onun
becerisine gore, bilsin dgrensin istiyorum, kendi yapabilmesi
¢ok onemli. Kimseden yardim almiyorum, kendi islerimizi
kendimiz yapariz; temizlik, yemek, aligveris... (K17, 53 yas).

Oglum ana simifina gidiyor bu nedenle o olmadiginda bana ev
islerini, aligverisi ve diger ihtiyaglari gidermek igin biraz
zaman kaliyor. Tim bu isler icin maddi ya da manevi
herhangi bir yardim almiyorum, esim calistig1 i¢in oglumun
egitimi ile de ben ilgileniyorum; rehabilitasyona, spora,
havuza, parka ben getirip gotiiriiyorum. Bu islerin bazilar
icin bir destek birimi olsa ¢ok giizel olurdu ama yok (K20,39
yas).

Okuldan sonraki saatlerde uyuyana kadar oglumla
birlikteyiz. Esim calisiyor ben isi biraktigim i¢in ev isleri,
aligverig ve diger islerin hepsi bende. Okuldan gelince de
onunla ilgileniyorum. Ailelerimiz uzakta, onlardan yardim
alamiyoruz, yardim alacak baska kimsede yok (K21, 42 yas)

Calisan annelerin deneyimleri ise su sekildedir:

Oglene kadar hem onlar hem ben okuldayiz. Ben onlar
gelmeden kosturarak eve giderim, yemeklerini hazirlarim,
temizlik yaparim. Okuldan geldiklerinde kiyafetler degisir,
eller yiizler yikanir, yemeklerini yerler ve baska isim yoksa
onlarla ilgilenirim (varsa 6dev yapilir, biraz boya, parka gitme
vs.). Ben yapiyorum her seyi, yardim alacak kimse su an yok
(K22,44 yas).

Okula gittigi icin bende mesaime rahat giderim. ikimizde
calistigimiz i¢in ablasi karsilar, ihtiyaclarini giderir. Ben
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mesaime gore eve donerim ve uyuyana kadar ben ilgilenirim
(K15, 52 yas)

Ben seanslarimi kizimin derslerine gore ayarladigim igin o
okulda ya da rehabilitasyondayken rahat caligsabiliyorum.
Onun egitimi bitince ben alim eve geceriz ve kalan
vakitlerde birlikteyizdir (K5, 35 yas)

Bu cevaplardan hareketle ¢cocuklar1 okula ve rehabilitasyona giden annelerin
bakim yiikiiniin bir kismim bu kurumlarla paylastig1 bulgulanmistir. Anneler,
cocuklarimin egitim aldig: siirelerde diger sorumluluklarini yerine getirmekte,
kisith da olsa sosyallesmektedirler. Calismada ayrica katilimcilarin ¢aligip
calismamalari, yaslari, ekonomik gelirleri, medeni durumlari ne olursa olsun
ev isleri ve 6zel gereksinimli ¢ocugun ihtiyaclariyla ilk elden ilgilendikleri
bulgulanmistir. Dahas1 rehabilitasyon merkezlerinde gerceklestirilen
gorlismelerde, yapilan gézlemlerde de bu mekanlarda erkeklerin olmadigi ve
cocuklarin anneleri tarafindan merkeze getirildigi ve cocuklar1 bekleyip
dersleri bitince eve gotiirdiigii gozlemlenmistir. Kurum ¢alisanlarindan
goriismeler i¢in izin alinirken ve daha sonra yapilan ziyaretlerde bu durum
soruldugunda, babalarin kayit yaptirma ve rapor getirme gibi isler disinda
merkezlere pek ugramadiklart belirtilmistir. Literatiir taramasinda da 6zel
gereksinimli ¢ocuk sahibi olan annelerin ¢ocuklarin bakimindan ilk elden
sorumlu olduguna dair veriler s6z konusudur. Bu ¢alismada da annelerin hepsi
cocuklarma kendileri neredeyse tek baglarina bakmaktadirlar. Bu da kisisel
ihtiyaclar baglaminda yasam standartlar1 géz oniinde bulunduruldugunda
annelerin giliniin 6nemli bir kismini yardim almadan ve oldukg¢a yogun bir
sekilde gecirdiklerini gostermektedir. Bu durum ise annelerin yasam kalitesini
ilk elden etkilemektedir. Ozel gereksinimli gocuk sahibi olmak ve bakim
emegine dair yasam Xkalitesi ile ilgili yapilan g¢aligmalarda da annelerin
genellikle ¢ocuklarin bakiminda yalnizlik hissettikleri, psikolojik ve sosyal
yonden de sikinti yasadiklar1 bulgulanmigtir (Bailey vd., 2007; Lee, 2013;
Singer, 2006). Dahasi Yildiz ve arkadaglarinin (2016) yaptig1 bir ¢alismada,
0zel gereksinimli ¢ocuk annelerinin sorumluluklar1 ve bu sorumluluklar
yerine getirirken yasadiklari nedeniyle yasam kalitesinin Tiirk toplum
normlarinin altinda oldugu bulgulanmistir. Boylece giindelik yasam goz
oniinde bulunduruldugunda annelerin bakim emegi basta olmak iizere ev igi
ve ev disinda pek ¢ok durumla kendilerinin ilgilendigi ve olduk¢a yogun
olduklar ortaya ¢ikmistir. Bu yogunluk nedeniyle anneler kendilerine yardim
edecek kisi, kurum ya da destek mekanizmalarina olan ihtiyaglarini dile
getirmislerdir.

4.3.Sosyal Hayata Dair Deneyimler

Toplumsal yasam i¢inde pek c¢ok farkli deneyimi barindirmakta ekonomik,
kiiltiirel ve sosyal olarak insan iliskilerini doniistiirebilmektedir. Toplumsal
yasam, ayrica farkli grup ve topluluklarin yasama, eyleme ve algilama
bicimlerini de ilk elden etkileyen gii¢lii bir alandir. Bireylerin bu katman ya
da gruplarda olma seklide onlarin toplum tarafindan algilanma bigimlerini de
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etkilemektedir. Bu noktadan hareketle annelere kamusal alanlarda hig
tanimadiklar1 kisilerin kendilerine ve ozel gereksinimli ¢ocuklarma karst
davraniglart sorulmustur. Annelerin 6nemli bir kismi toplumun empati
yoksunlugundan dem vurmustur.

Sadece aciyorlar. Acimalarii degil yardim etmelerini
bekliyoruz. Yapacaklar1 sey atak geciritken oglum
bakmasinlar (K2,39 yas).

Toplum bizleri acimasizca yargiliyor, aciyarak bakiyor.
Toplumun elestiren, actyan, kiiclimseyen bakisi beni daha iyi
seyler yapabilmek, Onyargilart kirabilmek konusunda
farkindalik yaratabilmek konusunda davranisa yoneltiyor
(K12, 60 yas).

Bazilar1 ‘siz cennetliksiniz, Allah sizi sintyor’ diyor. Bazilari
ilgileniyor gibi goriiniiyor, sormus olmak i¢in bir seyler
soruyorlar. Bazlar1 engelli haklarindan yararlanmamizi
suistimal gibi goriiyorlar. Kizzimin derslerinde basarili
olmasim1 simif arkadaslari1 hazmedemiyor ona torpil
yapildigini soyliiyorlar (K15,52 yas).

Actyarak bakmalar1 ¢ok koéti, bir de korkuyorlar. O
durumlarda bazen giilmek geliyor icimden, korkulacak bir sey
yok ¢iinkii ¢ocugum diger insanlarin farkinda bile degil. Cok
rahatsiz etmek istemiyorum insanlar1 ama bakislarina da ¢ok
aldirdigim séylenemez (K22, 44 yas).

Bazi anneler ise eskiye gore insanlarin gérece daha duyarli oldugunu ancak
yine de toplumun 6zel gereksinimli bireyleri kabullenmeye hazir olmadigini
belirtmislerdir.

Eskiden olsa neler sdyleniyordu; giinahiniz ¢ikmis, kim bilir
ne yaptin da gocuk boyle oldu gibi tuhaf seyler sdylendigi gibi
bir siirii de sey veriyorlardi; yok buna dana ayagi kaynatip
icirin, yok keklik yumurtasindan su igirin, sanki hi¢ doktor
hastane yokmus gibi. Simdi boyle seyler duymuyorum,
azaldi. Var bir degisiklik ama ¢ok az (K4, 66 yas).

Haklarimiz var ve bu haklara ulagmak artik daha kolay. En
azindan bir yere giderken arabalar yol veriyor, sirasini veren,
oturdugu yerden kalkan ¢ok. Ama yine de yasamayan bilemez
ve anlayamaz (K12, 60 yas)

Annelere toplumun 6zel gereksinimli bireylere hazir olmamasinin sosyal
cevrelerini nasil etkiledigi, kimlerle goriistiikleri ve kimlerden yardim
aldiklar1 sorulmustur. Katilimci annelerin ¢evresini yakin arkadaglari, aileleri,
komsulari, rehabilitasyondaki ve dernekteki aileler ve oOzellikle anneler
olusturmaktadir.
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Kimlerle en ¢ok goriisityorum, engelli cocugu olan ailelerle,
komsumla ve annemlerle (K5,35 yas).

Ailem, yakin arkadaglarim, komsularim ve engelli ¢ocugu
olan anneler (K13, 55 yas).

Aile, arkadas, engelli aileleri, 6zel ders Ogretmenleri,
rehabilitasyon galiganlar1 (K17, 53 yas).

Ailem, engelli  aileleri, arkadaglarim,  dernekteki
arkadaslarimiz (K21, 42 yas).

Katilimcr anneler 6zel gereksinimli cocuklar1 oldugunda sosyal ¢evrelerinde
degisim oldugu, bir annenin deyimiyle ‘‘saflar siklastirdiklar1’’, gocuklarinin
durumunu anlayan ya da ayni seyleri yasayan az sayida kigiyle ve kendilerine
bu yolda yardim eden rehabilitasyon ¢alisani, dernek tiyesi kisilerle yeni bir
cevre olusturduklarini belirtmislerdir. Bu durum gevsek baglara sahip olsa da
bir tiir dayanigma grubu ve aginin olusumuna benzemektedir. Bu durum ayni
zamanda katilimecilarin kendilerini anlayan ve benzer deneyimler yasayan
kisilerin varligina olan ihtiyaglarin1 da ortaya c¢ikartmistir. Bu minvalde bir
paylasim yapan katilimci anne, akran destegine benzer gegici bir olusumdan
bahsetmistir. Otizmli ¢ocuk annelerinin bir grup psikiyatr esliginde online
olarak yedi hafta boyunca ve haftada iki saat bir araya geldiginden bahseden
katilimci, odak grup goriismesine benzer bu bulugmalarin kendine ne kadar
iyi geldigini eklemistir. Anneler bu bulugsmalarda deneyimlerini birbirlerine
aktarmakta, cesitli meditasyon ve egzersizlerle giin igerisinde
yasayabilecekleri durumlarla bas edebilme yontemleri 6grenmektedir. Online
da olsa benzer deneyimlere sahip annelerle bir araya gelmenin 6neminden
bahseden katilimei, bu tiir uygulamalarin yurtdisinda da oldugu ve iilkemizde
de daha yaygin hale gelmesi gerektiginden de bahsetmistir. Bourke-Taylor ve
Fiona (2018) da akran destegi ve grup ¢aligmasinin anneler {izerindeki olumlu
degisimleri ortaya koymuslardir.

Alan c¢alismasinda benzer deneyimlere sahip kisilerle bir araya
gelmenin ve bagkalar tarafindan anlasilmanin 6neminin ortaya ¢ikmasinin
ardindan annelere giin igerisinde karsilastiklari en 6nemli sorunlar1 ve bununla
nasil miicadele ettikleri sorulmustur.

Sabahim erken saatlerinde okula gitmek icin hazirlanmakla
baglayan zamana karsi savasimiz giin boyu devam ediyor.
Ozel gereksinimli bir gocugun ihtiyacim karsilamak ve ayni
anda giinliik yasamin gerektirdigi etkinlikleri
gerceklestirmekte, zamani  yoOnetmekte  zorlaniyorum.
Kendisini yalniz, diglanmig hissettigi i¢in ve hayati daha ¢ok
sorguladigi i¢in psikolojik olarak bazen ¢okiiyor, tartistyoruz.
Ben varim yaninda ben elimden geleni yapiyorum.
Zorlanirsam mi1? Teyzesi gelir (K12, 60 yas).
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Yirllyememesini  sorgulamast  nedeniyle  psikolojik
durumundaki degisiklikler, karsilikli gerilme ve tartismalar,
evde yalmiz almaktan sikilmasi, yasitlanyla Dbirlikte
olamamasi, siirekli bir seylerde ona yardimci olmak zorunda
kalmamiz. Bir siirii sorun var. Anne olarak ben yardimci
oluyorum, kizim bana destek olur, ¢agirirsam arkadaslarim
gelir (K15, 52 yas).

Her giin ayni sorunlarn yasiyoruz. Cocugumun giinliik 6z
bakimiyla ilgili sorunlari ¢dzmeye calistyorum. Sokaga
cikmak istedigimizde ulagim ve erisimde sorunlar yasiyoruz.
Kaldirimlarin, merdivenlerin, park yerinin her seyin sorun
olmasi ¢ok yorucu. Ben varim, bir de yakin arkadagim var o
gelir (K16, 58 yas).

Ozel gereksinimli ¢ocugu olan annelerle ilgili yapilan diger galismalarda
genellikle siirecte yasanilan sorunlar ve bunlarin nasil ¢oziilebilecegine dair
¢Oziim Onerilerine rastlanmaktadir. Genel olarak ¢oziim yollar icin belirli
kurum ve kurulusglara atif yapilirken (Say, 2020; Sahin, 2022; Toy & Kesici,
2020) annelere genel olarak yine baska kadinlarin (anne, kardes, komsu,
arkadas) yardim ettigine dair bir bulguya rastlanmamistir. Bu ¢alismada ise
katilimer kadinlara ihtiyag duyduklarinda yine 6zel gereksinimli cocugu olan
anneler ya da yakin g¢evrelerini olusturan kadinlarin yardim ettikleri boylece
yakin, gilivenilir ve halden anlayan kadinlarin bir araya gelip 0zel
gereksinimlilik haliyle belirli durumlarda birlikte bas etmeye calistiklar
bulgulanmustir.

Annelere son olarak gelecekle ilgili diislinceleri ve genel olarak
hayattan beklentileri de sorulmustur. Katilimcilarin hepsi ‘‘kendilerinden
sonra ¢ocuklarinin ne olacagina dair kaygilarii’’ paylagmiglardir. Gelecekle
ilgili bu durum sadece yasamlarini ve sosyal ¢evrelerini etkilememekte ayni
zamanda hayattan, toplumdan ve devletten beklentilerini de bu kaygilari
sekillendirmektedir.

Gelecege bakamiyorum, sadece giinlikk hayatimizin daha
kolay olmasini istiyorum. Oglumu birakabilecegim bir yer.
Ama giivenilir bir yer olsun istiyorum. Iyi insanlar olsun
cevresinde. Ben yokken ne yapar diye ¢ok diisiiniiyorum (K2,

39 yas).

Benden sonra ne olur diye ¢ok diisiinliyorum. Giivenilir bir
kurum. Ona dmriiniin sonuna kadar birakabilecegim bir yer.
Ben 6liince kimse bakmaz. Bakamaz. Onun i¢in devletten ve
toplumdan bazi1 beklentilerim var. Toplumdan beklentim
engellileri bir birey olarak gormeleridir. Devletten beklentim,
engelli Dbireyler ve ailelerine yonelik devletin her
kademesinde kanun ve yonetmelikleri yeniden gergekei
bicimde diizenlemesi ve uygulamasidir. Sosyal politikalarin,
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hayatin her alaninda engellilerin haklarim1  koruyarak
desteklemesidir. Anneler o6zel gereksinimli c¢ocuklarina
baktiklari i¢in ¢alisamiyorlar. Bu nedenle emeklilik hakki bir
an Once verilmelidir. Ayrica engellilere aile gelir kriteri
olmadan aileden ayr1 bir birey gibi engellilik maasi
verilmelidir. Engelli, aile bireylerine mahkiim edilmemelidir
(K12, 60 yas).

Gegmisin pigmanligl, gelecegin kaygilariyla bogusurken ayni
anda ev isleri, ¢cocuklarin bakimi, iilkenin hali, ¢ocuklarin
gelecegi hepsi birbirine giriyor. Ozel gereksinimli bireylere
ekonomik, kiiltiirel ve hukuki destegin artmasi, tek bir okul
degil de alternatif olmasi, ¢ocuklara destek olacak birden
fazla okulun olmasi (6zel ve devlet okulu olarak),
danisabilecegimiz hukuk mercilerinin olmasi, bakim
konusunda yardimci olabilecek yerlerin ve kisilerin olmasini
isterim, en ¢okta spor yaptirabilecek uzman kisilerin olmasi
(K22, 44 yas).

Bagka c¢aligmalarda da 6zel gereksinimli ¢ocugu olan annelerin gocuklarinin
bakimi, egitimi ve tedavisi konular1 ile ilk elden mesgul olduklari
bulgulanmistir. Gerek bu mesguliyetleri gerek cocuklarinin ihtiyaglari gerekse
de annelerin evi i¢indeki bagka sorumluklari onlar1 aile yasantisini merkeze
alan bir sosyal smirliliga gotiirmekte; gocuklar1 ve kendileri i¢in ne kadar
iyimser olurlarsa olsunlar bu durum cevreleriyle kurduklari sosyal iliskilerin
gelisememesine neden olmakta (Baker vd., 2002; Ozmen & Cetinkaya, 2012)
ve onlarin sosyal hayatlarma, gelecege bakislarina ve toplumdan
beklentilerine de etki etmektedir. Bu calismada da annelerin hepsi
cocuklarinin gelecegi ile ilgili ¢esitli kaygilara sahiptir ve bu kaygilarim
giderecek yegane secenek kendilerinden sonra c¢ocuklara kendileri gibi
bakabilecek bakim evlerinin ve iyi/vicdanl insanlarin varligidir. Bu durumda
sorumlulugu resmi kurum ve makamlarda goéren anneler, durumun
stirdiiriilebilirligi i¢in toplumun ve bireylerin farkindaliginin bilhassa gerekli
oldugunu da belirtmiglerdir. Buradan hareketle 6zel gereksinimliligin sadece
kisiye ya da ailesine ait bir durum olarak algilanmasinin dogru olmadig1 ortaya
cikmaktadir. Katilimci annelere gore 6zel gereksinimlilik ¢ocugun ailesi ve
yakin g¢evresi basta olmak ilizere toplumu ilgilendiren bir durumdur ve bu
sekilde algilanmalidir. Boyle bir anlayis hem 6zel gereksinimli bireylerin
herkes gibi esit, adil ve kisiye yakigir bir hayat siirdiirmesini getirecek hem de
bir katilimer annenin de belirttigi gibi 6zel gereksinimli birey aile iiyelerine
mahkim/muhta¢ edilmeyecektir.

5.SONUC

Ozel gereksinimli bireyler, akranlarindan gelisimsel olarak belirgin
farkliliklar gostermektedirler. Bu farkliliklarin  bireyin gelisimi igin
azaltilmas1 ve onun topluma kazandirilmasi i¢in tibbi, egitimsel, fizyolojik
olarak pek c¢ok destege ihtiya¢c duyulmaktadir. Bu destegin saglanmasi
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konusunda pek ¢ok kuruma 6nemli gorevler diistiigii gibi bireyin gelisiminden
oncelikli olarak ailesi sorumludur. Yapilan ¢alismalar gostermektedir ki bu
sorumlulugun ilk muhatabi annelerdir. Anneler, ¢ocuga bakim emegi verirken
aym zamanda c¢ocuklarinin 6zel gereksinimine bagli olarak onun farkli
ihtiyaclarim da gidermek zorundadir. Ozel gereksinime uygun beslenme,
uyku, dil ve konugma terapisi, fizyoterapi, tibbi ihtiyaclar ve 6zel egitime bagh
egitimlerin alinmasi, ¢ocuklarinin davranmig, Ogrenme ve psikolojik
sorunlarimin iistesinden gelme bu ihtiyaclardan sadece bazilaridir. Anneler, bu
ihtiyaclarin  giderilmesinin yaninda eger calisiyorlarsa is yasamini
calismiyorlarsa da ev ici hizmetleri de yerine getirmeye ve bunlarin yaninda
0zel hayatlarini da devam ettirmeye ¢aligmaktadirlar. Bu ¢alisma da annelerin
bu yogun sorumluluk durumu g6z oniinde bulundurarak yerel bir alandan
(Mugla/Mentese) hareketle tasarlanmistir. Arastirmanin en énemli sinirliligt
Mugla’nin Mentese Ilgesi’nden hareketle katilimeilarin belirlenmis olmasi ve
belirli bir alan deneyimine sahip olmasidir. Bu anlamda arastirmada ulasilan
sonuclar, Orneklemin temsil ettigi Mentese ilgesi ile simirhidir. Bu
sinirliliklarina ragmen caligma da 6zel gereksinimli ¢ocugu olan annelerin
deneyimlerinin baz1 boyutlarini agikca betimleyecek verilere ulagmstir.

Calisma da katilimcilarin sosyo-demografik 6zelliklerinden hareketle
elde edilen ilk bulgu farkli yag, medeni durum, egitim ve gelir seviyesine sahip
olan annelerin 6zel gereksinimlilik s6z konusu oldugunda bazi durumlarda
esitlendikleridir. Bunlar bakim emegi konusunda neredeyse tim
sorumluluklarin onlarda olmasi ve 6zel gereksinim nedeniyle duygusal olarak
yipranmig ve daha kirilgan olmalaridir. Bu durum onlarin annelik
deneyimlerini de ilk elden etkilemektedir. Zira annelik deneyimine 6zelinde
elde edilen ilk bulgu -bagka diger g¢aligmalarda oldugu gibi- annelerin,
cocuklarinin &zel gereksinimlerini Ogrendikleri andan itibaren artan ve
cesitlenen sorumluluklar1 nedeniyle duygusal, fiziksel ve psikolojik olarak
yorulduklari ve ¢ocuklarinin gereksinimi 6zelinde bir yasama basladiklaridir.
Bazi annelerin hayatlarinda oldukg¢a biiyiik degisimlerin olmasi (sehir
degisikligi, bosanma, isten ayrilma vb.) s6z konusu durumu daha da
derinlestirmektedir. Annelerin bu mesguliyeti cocuklarinin 6zel gereksinim
durumuna ve c¢ocuklarinin o6zel gereksinimlerine uygun egitim alip
almamalarina, okula gidip gitmemelerine bagli olarak degismektedir.

Katilimcilarin annelik deneyimleri giindelik yasam deneyimlerini de
etkilemektedir. Cocuklar1 okula ya da rehabilitasyona giden anneler bu siirede
diger sorumluluklarini1  yerine getirmekte ve kisith da olsa
sosyallesmektedirler. Bakim yiikiiniin belirli siirelerde resmi kurumlarla
paylasilmasi annelere kisa siireli 6zgiirlilk anlar1 yaratabilmektedir. Ancak
cocuklart okula devam etmeyen anneler tiim giinlerini ¢ocuklariyla birlikte
gecirmektedir. Bununla birlikte bu siireci en basindan beri neredeyse tek
basina siirdiiren katilimec1 anneler, 6zel gereksinimli g¢ocuklarina daha iyi
bakabilmek igin ekonomik, hukuki, tibbi imkanlara ihtiya¢c duymakta ve
bakim yiikiinii ¢ocuklarina yardimeci olabilecek uzman kisi ve kurumlarla
paylasmak istemektedirler. Zira annelerin 6zel gereksinimlilikle ilgili
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sorumluluklar1 azaldik¢a, ¢ocuklar1 topluma dahil olmada daha az yardima
ihtiya¢c duymaya basladikca hayata ve insanlara bakis agilar1 daha olumlu hale
gelebilmektedir.

Calisma da sosyal hayata dair deneyimlerden elde edilen ilk bulgu,
toplumda 0©zel gereksinimli bireylere yonelik alginin eskiden daha
olumsuzken giiniimiizde bazi degisimlerin oldugu yoniindedir. Ancak bu
degisimler yeterli diizeyde degildir ve bu nedenle katilmci anneler
cocuklarinin durumunu anlayan ya da ayn seyleri yasayan az sayida kisilerle
yeni bir sosyal ¢cevre olusturmuslardir. Bu durum ayni zamanda katilimcilarin
kendilerini anlayan ve benzer deneyimler yasayan kisilerin varligina olan
ihtiyaclarini da ortaya ¢ikartmustir.

Calismada elde edilen bir diger bulguyu annelerin ‘gelecekle ilgili’
kaygilar1 olusturmaktadir. Katilimcilarin yaslari, egitim diizeyleri ya da
cocuklarimin 6zel gereksiniminin ne oldugu fark etmeksizin en ¢ok endise
duyduklar1 durum, kendilerinden sonra ¢ocuklarina ‘‘kendileri’” gibi bakacak
birilerinin olmamasidir. Bu da annelerin ¢ocuklariyla ilgilenirken ya da bizzat
kendileri olmadiginda ¢ocuklarinin bakimini gergeklestirecek kisi, kurum ve
gerekli destek mekanizmalarina olan ihtiyact gostermektedir. Zira anneler
bakim emegi verirken hem maddi-manevi hem sosyal hem de psikolojik
destege ihtiya¢ duyduklari gibi alaninda uzman kisilerin yonlendirmesine de
oldukca ihtiya¢ duymaktadirlar. Ozellikle ¢ocuklarmn ihtiyaclarina uygun
tasarlanmig bakimevi, sosyallesebilecekleri ya da spor yapabilecekleri
alanlarin yaninda ¢ocuklarina onlardan sonra bakacak kurumlarin olmasi
annelerin ortak dileklerindendir.

Calismada elde edilen en 6nemli bulgu ise annelerin siirecin énemli
bir kismini neredeyse tek baslarina yiiriitiirken yardima ihtiyaclar1 oldugunda
cevrelerindeki kadinlardan destek aldiklaridir. Bu hem kadin dayanigsmasinin
bir ¢esidini ortaya koymakta hem de akran destegi olarak adlandirilan
durumun 6zel gereksinimli ¢ocuk annesi olan kadinlar iginde olduk¢a 6nemli
oldugunu ortaya koymaktadir. Bagka iilkelerde de ¢esitli proje ve ¢alismalarda
ayni deneyime sahip kadinlarin bir araya getirilerek duygu aktarimi, deneyim
paylagimi ve dayanisma ag1 kurulmasi ile kadinlarin giiclendirilmesi s6z
konusudur. Boylece calismada annelerin kendileri gibi 6zel gereksinimli
cocugu olan diger annelerle grup ¢aligmalari ile bir araya gelebilmeleri ve bu
sekilde akran desteginin ise kogsulmasinin 6nemi de ortaya ¢ikmaistir.

Calismada elde edilen bulgulardan hareketle ortaya ¢ikan ihtiyaglarin
giderilmesi i¢in ¢esitli uygulamalar ortaya konulabilir. Bunlardan ilki 6zel
gereksinimli cocugu olan annelerle ilgili daha kapsamli ve karsilastirilabilir
sonucglart verecek calismalarin yapilmasidir. Bu hem literatiire katki
saglayacaktir hem de olasi projeler ve yapilacak maddi-manevi desteklere yol
gosterici olacaktir. ikinci olarak annelerin kamusal karsilasma anlarinda
yasadiklari bazi sorunlarin azaltilmasi ve Ozel gereksinimlilikle ilgili
toplumsal farkindaligin arttirilmasi i¢in kamu spotlariin hazirlanmasi ve
cesitli platformlarda kullanilmasidir. Bununu disinda bu ¢aligmaya katilan
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annelerin énemli bir kisminin dar gelirliler gurubuna mensup olmasi da goz
oniine alinarak engelli maasi adi1 verilen maddi destegin 6zel gereksinim
durumuna uygun olarak arttirilmasidir. Maddi destegin yaninda annelerin iyi
olus halini ve psikolojik dayanikliliklarini artiracak psikolojik, hukuki,
egitimsel ve sosyal desteklerin alanin uzmanlarinca verilmesi oldukga
onemlidir. Ayrica bakim sorumlulugunu sistematik olarak kadinlarla
paylasacak uzmanlardan olusan kurum ve kuruluglarin varligi, annelerin
dayanisabilecegi ve deneyimlerini paylasabilecegi gesitli kanallarin [grup
calismalari, mindfullness ve benzeri egzersiz calismalari vb.] agilmasi,
annelerin ¢ocuklar egitim alirken nitelikli zaman gegirebilecekleri alanlarin
yaratilmasi da gerekmektedir. Boylelikle hem 6zel gereksinimli birey aileye
muhta¢ edilmeyecek ve insan onuruna yarasir bir yasam siirecek hem de
anneler pek ¢ok alanda gli¢lenerek 6zel gereksinimli cocuklariyla birlikte ¢ok
daha anlamli bir yasam siireceklerdir.
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