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Kelimeler:
Amag: Engelli ¢cocuk bakimi, ebeveynler icin fiziksel, duygusal ve sosyal agidan onemli bir yiikiimliiliiktiir.

Aile iginde engelli bir ¢ocugun bulunmasi, ozellikle toplumsal cinsiyet rolleri baglaminda ¢ocugun birincil

Engelli cocuk, bakimini iistlenen anneleri derinden etkileyen bir durumdur. Bu ¢aliymanin amaci, engelli ¢ocuk sahibi olan
kadin, baklvm kadwinlarin yasam deneyimlerini, sorumluluklarini, yasadiklari zorluklar: ve toplumsal destek beklentilerini
sor umlulugu, tespit etmektir. Gere¢ ve Yéontemler: Nitel arastirma desenine gore tasarlanan bu arastirma, amagsal
sosyal destek. orneklem yontemiyle engelli ¢ocuk sahibi olan 23 kadinla yapilan derinlemesine goriismelere dayanmaktadir.

Bulgular: Arastirmamin bulgularina gore; engelli ¢ocuklara sahip kadinlarin yasadigi stres ve duygusal
baskinin fiziksel ve psikolojik sagliklar: iizerinde dnemli etkiler yarattigi, bakim sorumluluklarinin annelerin
giinliik yasamlari, sosyal hayatlari, istihdam ve kariyer gelisimlerini de onemli olgiide sekillendirdigi
goriilmiistiir. Sonug¢: Engelli bakim sorumlulugunu iistlenen kadinlarin ihtiyag¢larim dikkate alan daha
kapsayict ve destekleyici politikalara ihtiva¢ duyulmaktadir. Bu tiir politikalar, yalnizca annelerin yasam
kalitesini artirmakla kalmaywp, tiim ailenin refaluna katki saglayacak ve toplumsal cinsiyet esitligini
destekleyecektir.

Keywords: ABSTRACT

i . Aim: Caring for a child with disabilities presents a significant burden for parents, encompassing physical,
Disabled child, emotional, and social aspects. The presence of a child with disabilities in a family profoundly impacts the
woman, primary caregivers, particularly mothers, within the context of gender roles. The aim of this study is to
caregiving identify the life experiences, responsibilities, challenges, and expectations for social support of women who

ibilit have children with disabilities. Method: This research, designed according to the qualitative research design,
respon5| iy, is based on in-depth interviews conducted with 23 women who have children with disabilities, using the
social support. purposeful sampling method. Results: According to the findings of the study, the stress and emotional
pressure experienced by women with children with disabilities have significant effects on their physical and
psychological health. Additionally, the caregiving responsibilities substantially shape the daily lives, social
activities, employment, and career development of these mothers. Conclusion: There is a need for more
inclusive and supportive policies that take into account the needs of womens who assume caregiving
responsibilities for children with disabilities. Such policies will not only enhance the quality of life for these
mothers but also contribute to the well-being of the entire family and support gender equality.
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1. GIRIS

Engelli olmak, sadece o bireyi degil, ayn1 zamanda ona bakmakla sorumlu olan aile iiyelerini
de derinden etkilemektedir. Engelli bakim sorumlulugu olan ebeveynlerin karsilastig
sorunlar, ¢ok boyutlu bir yapiya sahiptir. Engelli ¢ocuklarin bakimi her seyden 6nce yogun
fiziksel emek gerektiren bir siirectir. Uzun siireli bakim, ebeveynlerin giinliik aktivitelerini
kisitlamakta ve genel saglik durumlarini olumsuz etkilemektedir (Uzun, 2009; Yantzi,
Rosenberg, & McKeever, 2007). Arastirmalar, bakim veren ebeveynlerin fiziksel yorgunluk,
kas ve iskelet sistemi rahatsizliklar: gibi saglik sorunlar1 yasadigini gostermektedir (Cameron
& Horsburgh, 2017; Demirci, Giil, & Demirdel, 2023; Ustiin ve digerleri, 2023). Engelli
cocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikii arttikca (cocugun engellik diizeyine gore) yorgunluk
diizeyleri artmakta, aile yasam kalitesi (Oztiirk & Alemdar, 2023) ve bireysel yasam kalitesi
azalmaktadir (Bal & Akyiiz, 2023).

Bakim veren ebeveynlerin karsilagtigi en yaygin sorunlardan biri psikolojik stres ve duygusal
yiiklerdir. Literatiirde, engelli ¢ocuk sahibi ebeveynlerin psikolojik durumlarina dair bir¢cok
deneysel calisma bulunmaktadir. Bu ¢alismalar, bu ebeveynlerin duygusal tiikenmislik
diizeylerinin (Duygun & Sezgin, 2003; Sivrikaya & Cifci, 2013) kaygi seviyelerinin ve
psikolojik stres diizeylerinin (Ersoy & Bulus, 2019; Oren & Aydin, 2020) ve depresif
semptomlar yasama olasiliklarinin daha yiiksek oldugunu (Veisson, 1999); aile ici iligkilerde
daha fazla sorun yasadiklarin1 (Istkhan & Ozsenol, 2003) ve yasam kalitelerinin daha diisiik
oldugunu (Kurban, Tetik¢ok, & Unlii, 2022) ortaya koymaktadir.

Engelli bir cocugun aile i¢indeki varligi hem aile i¢i dinamiklerde hem de sosyal ¢evrelerinde
sikintilar yaratabilmektedir (Kiigiik & Alemdar, 2018). Engelli cocuklarin ebeveynleri, bakim
sorumluluklari, yasadiklar1 stres, kaygi ve duygusal sorunlar nedeniyle sosyal destek
aglarindan yoksun olma egilimindedir (Bucuka, 2022). Diger yandan toplumdaki damgalar ve
yanlis anlamalar, bu ebeveynlerin sosyal ¢evrelerinde izolasyona yol agabilmektedir (Kilburn

& Shapiro, 2020).

Engelli ¢ocuk bakim sorumlulugu ebeveynlerin, yalnizca sosyal yasamlarinin kisitlanmasiyla
degil, ayn1 zamanda c¢ocuklarinin kendilerinden sonra ne olacagina dair yogun korku ve
kaygilarla da basa ¢ikmak zorunda kaldiklarini gdstermektedir. Engelli ¢ocuklarin gelecegi
hakkinda belirsizlik, ebeveynlerin en biiyliik kaygilarindan biri olarak gorilmektedir. Bu
kaygilar, ¢cocuklarinin bagimsiz bir yasam siirdiirebilmesi veya bakiminin nasil saglanacagi

gibi konular1 icermektedir (Dereli & Okur, 2008; Rosenblatt, 2019; Uguz ve digerleri, 2004).
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Gelecek kaygisi, ebeveynlerin gilinlilk yasamlarina olumsuz yansimakta stres ve depresyon

diizeylerini artirmaktadir (Oktar & Yildiz, 2019).

Engelli cocuklarm bakimi, ekonomik agidan da zorluklar getirmektedir. Ozel saglik
hizmetleri, terapiler ve bakim malzemeleri gibi harcamalar aile biitcesinde ciddi bir yiik
olusturabilir. Ayrica, bakim veren annelerin caligma siirelerini kisitlamasi1 veya isten

ayrilmasi, ailelerin maddi durumunu olumsuz etkilemektedir (Katumba ve digerleri, 2023).

Engelli ¢ocuklara bakim sorunu genellikle ebeveynler acisindan ele alinirken, bakim
sorumlulugunu yiiklenen kadinlarin annelik deneyimleri, bakim sorumluklari ve yasanan
sorunlar sosyal arastirmalarda nadiren goriilmektedir. Geleneksel olarak, bir¢ok toplumda aile
islerinden birincil sorumluluk kadinlara atfedilmektedir. Gelismis iilkelerde kadinlarin sosyal
ve ekonomik rollerinde degisiklikler yasansa da, kadinlar hala birincil bakim rolii ile
iligkilendirilmektedir. Bu durum, engelli bir ¢ocuga sahip olan ailelerde, 6zellikle toplumsal
cinsiyet rolleri baglaminda, bakim sorumlulugunun c¢ogunlukla annelere yiiklendigini
gostermektedir. Ailede engelli bir bireyin varligi, tiim aile bireylerini etkileyebilse de,
annelerin bu durumdan daha fazla etkilendigi ve bakim sorumlulugunun biiytik bir kismini

iistlendigi gozlemlenmektedir (Oren & Aydin, 2020; Yildirim ve digerleri, 2020).

Engelli cocuklarin bakimi, genellikle daha fazla sorumluluk ve 06zel beceriler gerektiren
karmasik bir siiregtir. Bu ¢ocuklar, giinliik yasam aktivitelerini (yemek yeme, giyinme, tuvalet
ihtiyaglar1 ve banyo gibi) tek baslarina gerceklestirmekte zorluk ¢ektiklerinden ebeveyn veya
bakici destegi gereklidir. Bu destek ihtiyaci, ¢ocuklarin yasamlar: boyunca devam etmektedir
(Milli Egitim Bakanligi, 2011; Stewart, 2009). Bu baglamda engelli ¢ocuk anneleri, toplumsal
cinsiyet rolleri dogrultusunda geleneksel annelik rollerinin yani sira, ¢ocuklarinin engellilik
tiiriine bagli olarak 6zel bakim ihtiyaglarini da karsilamalar1 beklenmektedir. Anneler, engelli
cocuklarin bakimi, yetistirilmesi ve egitimi konusunda aktif rol {istlenmektedirler. Bu anneler,
sadece genel bakim gorevlerini degil, ayn1 zamanda ¢ocuklarinin 6zgiin gereksinimlerini de
g6z Oniinde bulundurarak hareket etmelidir. Bu durum, onlarin iizerindeki sorumluluklar
artirmakta ve ekstra bir yiik getirmektedir. Engelli ¢ocuklarin ihtiyaglarina uygun bir bakim
saglamak, annelerin geleneksel rollerine ek olarak yeni sorumluluklar {istlenmelerini
gerektirmektedir. Engelli ¢ocuklarin ihtiyaglarina yonelik stirekli bir baglilik i¢inde olmak,
annelerin {izerinde ciddi bir baski olusturarak ruhsal ve fiziksel yorgunluga yol

acabilmektedir.
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Engelli ¢cocuklara sahip annelerin karsilagtigi ¢ifte bakim yiikii, hem duygusal hem de sosyal
acidan Oonemli zorluklar dogurmaktadir. Bu durum, yalnizca annelerin bireysel sagliklarini
etkilemekle kalmamakta, ayni zamanda toplumun sosyal ve ekonomik yapisin1 da
etkilemektedir. Engelli ¢ocuk sahibi olan kadinlarin yagam deneyimlerini, sorumluluklarini,
yasadiklar1 zorluklar1 ve toplumsal destek beklentilerini arasgtirmak amaciyla yapilan bu
caligmanin, yalmizca bireysel saglik ve destek mekanizmalarina degil, ayn1 zamanda
toplumsal duyarliliga ve politika gelistirme siireclerine de katki saglayabilecegi

varsayilmaktadir.
2. MATERYAL VE METOD
2.1. Arastirma Amaci ve Yontemi

Bu arastirmanin amaci, engelli ¢ocuk sahibi olan kadinlarin yasam deneyimlerini,
sorumluluklarini, yasadiklari zorluklar1 ve toplumsal destek beklentilerini tespit etmektir.
Arastirmanin, engelli c¢ocuk sahibi olan kadinlara yonelik bireysel saglik ve destek
mekanizmalarinin  gelistirilmesi yaninda toplumsal duyarlilia ve politika gelistirme

stireglerine de katki saglayabilecegi varsayilmaktadir.

Engelli cocuklar1 olan kadinlarin yasadigi zorluklarin, sadece sayisal verilerle degil, duygusal
ve sosyal baglamlarla analiz edilebilmesi amaciyla bu arastirmada, nitel arastirma yontemi
tercih edilmistir. Nitel arastirmanin, engelli ¢ocuk bakim sorumlulugu olan kadinlarin
deneyimlerini tasvir etmek ve derin bir perspektif sunabilmek icin 6zellikle uygun bir
yaklagim oldugu ongoriilmektedir. Bu baglamda arastirma nitel arastirma yontemlerinden biri
olan olgubilim (fenomenolojik) deseni ile gerceklestirilmistir. Olgubilim deseni, bireylerin
belirli bir olgu veya kavram hakkindaki yasanmis deneyimlerini anlamaya ve bu deneyimlerin
ortak anlamlarin1 ortaya koymaya odaklanmaktadir (Creswell, 2014; Yildirrm ve Simsek,

2013).
2.2. Veri Toplama Araci ve Calisma Grubu

Engelli ¢ocuklar1 olan kadinlarin yasadiklar1 zorluklari, duygusal yiikleri, sosyal baski ve
destek beklentilerini tespit etmek amaciyla literatiir caligmasi ve uzman goriisii alinarak yari
yapilandirilmis  derinlemesine goriisme formu hazirlanmistir.  Goriisme  formunun
olusturulmas1 ve uygulanmasi i¢in gerekli etik izinler alinmistir. Arastirma grubunun
belirlenmesinde, Corum ilinde yasayan ve engelli ¢ocugu olan kadinlar temel Slgiit olarak
alinmistir. Katilimeilar, amacli 6rnekleme yontemi ile se¢ilmis; toplamda 23 kadin ile yiiz

ylize gorlisme gergeklestirilmistir. Aragtirma siirecinde, katilimcilarin uygun oldugu tarih ve
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saatlerde uygun bir goriisme ortami saglanmistir. Veri toplama ve analizinde veri koruma
politikasina uygun olarak; arastirmaya katilimin goniillii oldugu, anonimlik ve gizliligin

saglanacagi katilimce1 kadinlara goniillii onam formu ile yazili ve sozlii olarak bildirilmistir.

2.3. Verilerin Toplanmasi ve Analizi

Aragtirma verileri, yar1 yapilandirilmis goriismeler aracilifiyla toplanmistir. Toplamda
yaklasik 20 saatlik goriisme kayitlart yaziya dokiilerek igerik analizi yOntemine tabi
tutulmustur. Veriler, MAXQDA 24 programi kullanilarak kodlanmis, tema ve alt temalar
halinde siniflandirilmistir. Analiz siirecinde, engelli ¢ocuk bakim sorumlulugu olan kadinlarin
yasamis olduklar1 psikolojik, fizyolojik, ekonomik ve sosyal sorunlari anlamlandirilmis, bu

sorunlarin ¢éziimiine iligkin destek ihtiyaglar1 kategorize edilmistir.

Tablo 1. Arastirmaya Katilim Saglayan Kadinlara Yonelik Tanimlayici Bilgiler

Goriisme Yast Cahsma durumu  Egitim durumu  Medeni durumu  Engelli cocuk yasi  Cocugun engellilik diizeyi
Goriigmel 44 Hayir [lkogretim Evli 14 Otizm

Gorilisme2 40 Hayir Lise Evli 16 Otizm

Goriisme3 42 Hayir [lkdgretim Evli 13 Otizm

Goriigmed 48 Hayir [lkogretim Evli 18 Otizm

Goriisme5 36 Evet Universite Bosanmis 13 Otizm

Goriisme6 58 Hayir [k gretim Evli 18 Otizm

Gorilisme7 59 Hayir Lise Evli 38 Fiziksel ve zihinsel
Goriisme8 41 Hayir Lise Evli 10 Epilepsi

Goriisme9 38 Hayir Lise Evli 10 Fiziksel engelli
Goriismel0 36 Hayir Tlkogretim Evli 14 Fiziksel engelli

Goriismel 1 39 Hayir [lkdgretim Evli 12 Otizm

Goriisme12 55 Hayir Lise Evli 12 Otizm

Goriigmel3 50 Hayir [lkogretim Evli 19 Otizm

Goériismel4 48 Hayir [lkégretim Evli 18 Zihinsel Engelli
Goriismel5 46 Hayir Tlkogretim Evli 17 Zihinsel Engelli
Goriismel6 26 Hayir Lise Evli 4 Dil ve konusma bozuklugu
Goriismel7 27 Hayir Lise Evli 5 Dil ve konusma bozuklugu
Goriismel8 63 Hayir [lkégretim Evli 25 Zihinsel engelli
Goriismel9 52 Hayir Tlkogretim Evli 26 Zihinsel engelli
Goriisme20 64 Hayir [lk&gretim Dul 32 Zihinsel engelli
Goriligme21 61 Hayir [lkogretim Evli 26 Zihinsel engelli
Goriisme22 54 Hayir Orta 6gretim Evli 23 Fiziksel engelli

Gorligme23 60 Evet Lisansistii Evli 32 Down sendromu
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3. BULGULAR VE TARTISMA

Arastirmada elde edilen bulgular Sekil 1 de verildigi iizere; engelli ¢ocugun dogumu ile
baslayan duygusal siire¢ler, bakim sorumluluklari, bakim yiikiiniin etkileri, sosyal destekler ve

toplumsal beklentiler olmak iizere bes ana temada kategorize edilmistir.

| Engelli Cocuklarm Dogumu ve

Duygusal Stiregler
|| Engelli Cocuk Bakiminda ] Fiziksel ve Psikolojik
Farklilasan Sorumluluklar Saghk

Engelli Cocuklara Sahip Annelerin
Yasadiklar1 Sorunlar

Kisisel ve Sosyal Yasanti

Arastrmanm Temalar1

Sosyal Destek ve Yardimlara Istihdam ve Kariyer
Erisim Gelisimi

Toplumsal Beklentiler

Sekil 1. Arastirma Temalari

3.1. Engelli Cocuklarin Dogumu ve Duygusal Siirecler

Bir ¢ocugun dogmasi, aile i¢in genellikle biiyiik bir mutluluk kaynag: iken, engelli bir ¢ocuk
dogdugunda, ailelerin yasadigi duygusal tepkiler karmasiklasmaktadir. Arastirmalar, engelli
cocuklarin dogumu karsisinda ebeveynlerin ilk olarak genellikle sok, inkar, liziintii, ofke,
utanma, sucluluk ve kaygi gibi cesitli duygusal tepkiler gelistirdiklerini ortaya koymaktadir
(Cavdar, Simsek, Giindiiz, & Yal¢inkaya, 2021; Ozmen & Cetinkaya, 2012; Ercan, Kirlioglu,
& Kalayct Kirlioglu, 2019). Bu arastirmanmn bulgularina gore; engelli cocuga sahip
kadinlarin, engelli ¢ocugun dogumunda ilk olarak sok, inkar, derin iiziintii, 6tke ve kaygi
seklinde benzer duygusal tepkiler gelistirdigi goriilmiistiir. Arastirma kapsaminda, bazi
anneler, ¢ocuklariin engelli oldugunu 6grendikten sonra depresyona girdiklerini, ilag tedavisi
gormek zorunda kaldiklarini ve destek almadan giinliik yasamlarini devam ettiremediklerini
belirtmiglerdir. Bununla birlikte, zaman gectik¢e ¢ocugun durumuna yonelik dogru tedavi ve
egitimlerle ailelerin bir kism1 daha iyi bir psikolojik duruma ulasabilmistir. Buna iliskin bazi

katilimer ifadeleri su sekildedir:
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"Ik yillarda tabiki ¢ok zordu... simdi daha iyiyiz otizm bize ¢ok seyler kaybettirdi ¢ok seyler
kazandirdl psikolojik olarak engelli bir ¢ocuga sahip olmak ilk basta bizi ¢ok zorladi yasam
sevincim gitti diyebilirim ilk yilar boyle aglamadir dfkelenmektir kabullenememedir bu tarz

durumlar oldu" (Goriisme 3).

"[lk zamanlar neden bu bizim basimiza geldi neden oldu hep mi boyle olacak falan derken
sonradan kabullenince normal yasantina doniiyorsun ona gore odaklaniyorsun kendine gore

hareket edemiyorsun artik psikolojik olarak hem yprandik hem de ¢ok iiziildiik" (Gériisme 4).

"Psikolojik olarak ¢ok yiprandim. Ilk zamandan su zamana geldigimi diisiiniin. Suan ¢cocugum
9 yasinda ve biz ilk yillarda her ay hemen hemen hep Ankara’ya gidiyorduk ¢oziim ariyorduk
git gel o bir ywpratiyor insam zaten mesela oglum dogdugunda doktor bana dedi ki
¢ocugundan bir umut bekleme ¢ok agwr bir ¢ocuk bu sekilde devam eder zaten o anda bir

¢okiintii yagsadik” (Goriisme 9).

"Cocugumun o halde olmasi beni psikolojik olarak ¢ok ywpratti onceleri ¢ok dfkelendim
kendime c¢ok iiziildiim ¢ok kaygilyyim endiseliyim kendimden sonrasumi diistiniiyorum hep

benden sonra ne olacak diye" ( Goriisme 8).

Ercan ve arkadaslarinin (2019) yaptiklar1 ¢caligmada benzer sekilde, ¢ocugun engel durumunu
ogrendiklerinde ebeveynlerin ilk olarak sok, derin {izlintii ve kabullenememe tepkileri
gosterdikleri, siirecin manevi ve dini inanglara dayali biligsel yontemlerle agilmaya calisildigi

sonucuna ulasilmigtir.
3.2. Engelli Cocuk Bakiminda Farkhlasan Sorumluluklar

Arastirma bulgulart; ailede engelli ¢ocuklarin bakiminda birincil sorumlulugun genellikle
kadinlar tarafindan {stlenildigini gostermektedir. Aile igindeki diger bireyler, ozellikle
babalar ve kardesler, annelere destek saglamakta ancak engelli ¢ocugun bakiminin tim
sorumlulugu ¢ogunlukla kadinlara aittir. Engelli cocuk bakim sorumlugunun aile igindeki

dagilimina iliskin bazi katilimcilarin ifadeleri su sekildedir:

"Babasi yardim ediyor erkek ¢ocugu oldugu icin biiyiik artik genelde banyosunu yaptiriyor
artik benim boyumdan bakiyor giiciim yetmiyor fiziksel olarak biiyiik zaten iri yart ¢ocuklar
bunlar yani iste evde oldugum zamanlar ben evde degilsem servisten aliyor rehabilitasyonuna
gotiiriiyor yani evde oldugu siirece asla affetmiyorum her seyini yiikliiyorum normalde hepsini

ben yapryorum esim evde oldugu zamanlar ona yaptirmaya ¢alistyorum” (Goriisme 1).

"Babast yardimct oluyor ¢alistyor sadece aksam evde oldugu zamanlar hapiydi suyuydu

kizimizin bir istegi olunca aninda yapryor" (Goriisme 22).
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"Ablast arada bir ilgileniyor tuvalete gotiiriiyor ders yaptirmaya ¢alistyor ama genellikle ben
ilgileniyorum babasi da ilgileniyor arada bir tuvalete yardimct oluyor disari ¢ikariyor

disardan bir sey istedigi varsa onu getiriyor"” (Gériisme 10).

Engelli ¢ocuklarin bakimi, anneler i¢in duygusal oldugu kadar fiziksel acidan da biiyiik bir
ylik olusturmaktadir. Engelli ¢ocuklarin giinliik yasam aktivitelerindeki zorluklar, siirekli
bakim destegi ihtiyacimi artirmakta ve annelerin {izerindeki bakim ytikiinii agirlastirmaktadir.
Yildirim ve arkadaslar1 (2020), SP'li (Serebral Palsili) ¢cocuklart olan ebeveynlerinin bakim
yiiklerini karsilastirdiklar1 ¢aligmalarinda, annelerin biiylik bir kisminin agir bir bakim ytikii
istlendigini ve annelerin bakim yiiklerinin babalarina kiyasla daha fazla oldugunu
belirtmiglerdir. Bu sonug, bakim siirecinin aile i¢inde cinsiyetler arasi bir esitsizlik
barmdirabilecegini ve annelerin genellikle ¢ocuk bakiminin biiyiikk kismini tstlendigini

gostermektedir.

Arastirma bulgulari, engelli cocuklarin giinlik yasam aktivitelerinde ciddi zorluklar
yasadiklarim1 ve bu siirecte ailelerinin stirekli destegine ihtiya¢ duyduklarini ortaya
koymaktadir. Engelli cocuklarin temel yasam becerilerindeki yetersizlikleri, annelerin bakim
sorumluluklarini artirmaktadir. Katilimer anneler, ¢ocuklarinin kisisel bakim, temizlik, banyo
yapma, tuvalet kullanma ve giyinme gibi temel becerileri gerektiren isleri dahi kendi baslarina
yerine getiremediklerini belirtmislerdir. Ayrica, cocuklarinin hijyen ve temizlik gibi
konularda tamamen kendilerine bagimli olduklarini da siklikla dile getirmislerdir. Bu durum,
cocuklarin kendi inisiyatifleriyle bu isleri gergeklestirmelerinin miimkiin olmadigini
gostermektedir. Ornegdin, bazi1 cocuklarin banyo yapabilmeleri veya kiyafetlerini giyebilmeleri
icin siirekli annelerinden yonlendirme bekledikleri vurgulanmaktadir. Yemek yeme gibi daha
basit becerilerde bile, annelerin miidahale etmeleri ve c¢ocuklarina yardimci olmalar
gerekmektedir. Anneler, ¢ocuklarinin yemek yemesi sirasinda siirekli destek saglamalari
gerektigini belirtmekte, bu durumun hem zaman alic1 hem de fiziksel olarak yorucu oldugunu
ifade etmektedir. Bunun yan1 sira, ¢ocuklarin sosyal hayatta ve disaridaki aktivitelerde de
bagimsiz hareket edemedikleri siklikla dile getirilmektedir. Engelli cocuklarinin temel
ihtiyaclara yonelik bakim sorumluluklarinin zorluklarina iliskin bazi katilime ifadeleri su

sekildedir:

"Normal ¢ocukla ¢ok farkliliklar var kendi temizligini yapamiyor yani kendine ait hi¢bir seyini
yapamiyor yemesi i¢cmesi temizligi biitiin her seyi size ait diyelim ki 10 yasindaki ¢cocuk kendi
becerirken benim oglum suan 14 yasinda hala biitiin temizligini iste banyosunu, tuvaletini vs.

her seyi bizim komutlarimiza gore yapiyor" (Gériisme 1).
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"Cocugum benden bagimsiz digsaridaki islerini yapamiyor. Disardaki tiim islerini beraber
yapiyoruz. Her aktivitesinde ben yanindayim. Kendi kisisel bakimint temel diizeyde
yapabiliyor. Kiyafetini giyiyor banyosunu yapiyor ama komut vereceksin her zaman kendi
basina kalkip da banyomu yapiryim, kiyafetlerimi hazirlayim demiyor. Her seyi benden
bekliyor" (Goriisme 13).

"Oz bakimim kendisi yapamiyor banyodur tuvalettir giyinmedir her seyiyle biz ilgileniyoruz
agir otizm oldugu igin yemegini ben oniine koyarsam yiyebiliyor her seyinde bana ihtiyag
duyuyor oglum biitiin bakimlarimda yeme, i¢me, temizlik, giyinme, kiyafet degistirme bana
ihtiya¢ duyuyor" (Goriisme 3).
Engelli ¢cocuklarin davraniglarinin 6ngoriilemez olmasi, ebeveynlerin siirekli takip ve kontrol
altinda tutma gereksinimini artirmaktadir. Cocuklarinin ne zaman ne yapacaklarinin belli
olmamasi, ebeveynlerin kaygi diizeylerini ylikseltmekte ve gilinlik yasamlarini
zorlastirmaktadir. Bu durum, ebeveynlerin hem fiziksel hem de duygusal olarak siirekli bir
yiik altinda hissetmelerine yol agmakta, bu da ailenin genel isleyisini olumsuz etkilemektedir.

Buna iliskin bazi katilimci ifadeleri su sekildedir:

Devamli takip etmek zorundasin ne zaman nerde ne yapacagi belli degil kontrol etmek
zorundasin her seyinde yani yemesinde i¢mesinde tuvaletinde disart ¢ikardigin zaman

gezmesinde sporunda onunla birebir ilgilenmek zorundayim"” (Gériisme 5).

"Cocugumun yapamadigi her seyini kiyafetinden tut banyosuna tuvaletine her seyini ben
yapiyorum lavaboya gotiiriiyorum elini yiiziinii yikiyorum iistiinii degistiriyorum servise
indiriyorum okula giderken servisten geri aliyorum yemegini kendisi yiyor ¢ogu zaman bende
yardimct oluyorum evde oldugu zaman siirekli su dedigi zaman suyu tuvaleti dedigi zaman
tuvaleti sabah kalktig1 zaman kosusturma okula geciyor zamanin ¢ogu yemegini yediriyorum

okuldan gelince sonra dersinin basina dersini yaptirdim kendi basina yapmiyor"” (Goriisme 9).
3.3. Engelli Cocuklara Sahip Annelerin Yasadiklar1 Sorunlar

Arastirma bulgulari, engelli ¢ocuklara sahip annelerin yasadigi stres ve duygusal baskinin,
fiziksel ve psikolojik sagliklari {izerinde ciddi olumsuz etkiler yarattigini gostermektedir.
Yapilan goriismelerde engelli cocuk bakim sorumlulugu, bu sorumlulugun yasanan duygusal
sorunlar giinlik yasamlari, sosyal hayatlari, istthdam ve kariyer gelisimlerini de Onemli

Olciide sekillendirdigi gortilmiistiir.
3.3.1. Fiziksel ve Psikolojik Saghklar1 Uzerindeki Etkileri
Literatlirde engelli cocuk bakim yiikiiniin stres, kaygi ve depresyon gibi saglik sorunlarina

neden oldugu arastirmalarla da dogrulanmaktadir. Ornegin Coskun ve Akkas (2009), engelli
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cocuga sahip ebeveynlerin kaygi diizeylerinin yiliksek oldugunu, Sahin ve Yilmaz (2023),
engelli cocuk sahibi olan ebeveynlerin depresif semptomlar agisindan risk tasidiklarini
bulgulamiglaridir. Bu arastirma bulgularinda da katilimec1 annelerin; engelli ¢ocuklari
nedeniyle siirekli endise ve baski altinda olduklari, stres kaynakli cilt ve solunum sorunlar1 ve
depresyon gibi saglik sorunlar1 yasadiklari, genel saglik durumlarinin siklikla olumsuz yonde
etkilendigi gozlemlenmistir. Katilimcilardan bazilar1 yasadiklar1 psikolojik sorunlar1 su

sekilde ifade etmislerdir:

"Cocugum durumundan ilk baslarda c¢ok etkilendim, ¢ocuguma iiziildiigiim igin stresten

kaynakli olarak egzama oldum" (Gériisme 11).

"Hem fiziksel hem psikolojik yonden de etkiledim mesela ¢ocugumun sonunu diisiinmekten

stresten kulak kristallerim oynamis" (Goriigme 15).

"Cocugumun durumundan ¢ok etkilendigim icin saghgim igin hi¢bir tedaviye bile

gidemiyorum ¢ok bunaldim, iiziintiiden stresten saghgimda cigerlerimde yaralar ¢ikt"

(Goriigme 19).
Arastirma bulgulari, engelli ¢ocuklara sahip annelerin psikolojik agidan biiylik zorluklar
yasadiklarm1 ve bu silirecte ciddi anlamda yiprandiklarint gostermektedir. Anneler,
cocuklarinin durumuyla basa ¢ikmanin agir bir stres kaynagi oldugunu ve bu durumun
zamanla cesitli psikolojik sorunlara yol actigmi ifade etmektedirler. Ebeveynlerin,
cocuklarinin davraniglarinin siirekli tekrar etmesi, kontrol ¢abalarinin basarisiz olmasi ve
cocuklarin siirekli sorular sormasi gibi durumlar, onlarin psikolojik tiikkenmelerine neden
olmaktadir. Bu tiir zorluklar, ebeveynlerin giinliik yasamlarinda asir1 yiiklenme ve bunalmaya
yol agarak, psikolojik sorunlarin ortaya cikmasini tetiklemektedir. Engelli ¢ocuk bakim

sorumlulugu olan annelerin yasadiklar1 psikolojik sorunlara iliskin baz1 katilimci ifadeleri su

sekildedir:

"Psikolojik olarak bazen baya bir zorlantyorum c¢iinkii ¢ocugum bazi seyleri yapma dedikge
yapiyor dur dedigin yerde durmuyor bir de gelip gidip asirt soru soruyor bu da beni psikolojik
olarak bunaltiyor"” (Gériisme 18).

"Psikolojim bozuldu, ilagla duruyorum destek alarak ayakta kalabiliyorum eskiden
rahatsizligim vardr ¢ocugumda engelli olunca daha ¢ok etkilendim, psikolojik olarak ¢ok

etkilendim, ilagsiz yapamaz oldum" (Goriisme 6).

"Cocugumun saghg icin uygun ilaci tedaviyi doktora bulana kadar uzun bir siirecten gegtik
kotii zamanlar atlattik cocugumun o zamanlarda durumu iyi degildi saglik sorunlart yani sira

psikolojik sorunlart da basladi onu da ayrt sekilde psikologa gétiirdiim psikiyatriden aldigimiz
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ilaglar daha da kotii yapti bizi baya yiprandi benim de psikolojim bozuldu bende ilag
kullaniyorum birlikte asmaya ¢alisiyoruz” (Goriisme 14).

"Bakimi zor bir ¢ocuk, kiigtikken de siirekli birilerinin olmasi gerekiyordu yaninda tek basina
kalmiyor evde bu durum sizi tiiketiyor haliyle ypratiyor, tiziiyor. Hani yagsitlar: artik iiniversite
derdindeler ama benim ¢ocugum hala toplama yapiyor ¢ikarma é6grenmeye ¢alisiyor yani

ruhen yipratiyor bizi" (Goriisme 2).

Engelli ¢ocuklarin ihtiyaclarina yonelik siirekli bir baglilik i¢inde olmak, annelerin iizerinde
ciddi bir baski olusturarak ruhsal ve fiziksel yorgunluga yol acabilmektedir. Bu nedenle,
annelerin bu rollerine iliskin {istlendikleri sorumluluklar, onlarin tiikenmislik riskini
artirmaktadir (Sahin & Yilmaz, 2023). Bakim sorumlulugunu yiiklenmis anneler i¢in zaman
yonetimi 6nemli bir zorluk teskil etmektedir. Annelerin kisisel zamanlar1 genellikle kisithidir,
bu da tikenmislik hissini artirabilmektedir (Ersoy & Bulus, 2019; Kwiatkowski &
Sekulowicz, 2017).

3.3.2. Kisisel ve Sosyal Yasantilar1 Uzerinde Etkileri

Arastirma kapsaminda elde edilen bulgular, engelli ¢ocuk sahibi annelerin, ¢ocuklarinin
engellilik durumlari nedeniyle sosyal ¢evrelerinden uzaklastiklari, eski arkadasliklarini ve aile
baglarin1 kaybettikleri sik¢a ifade edilmektedir. Cocugun engellilik durumu, ailelerin sosyal
yasamlarinin biiyiik 6l¢iide ¢ocuklarinin ihtiyaglarina gore sekillenmesine yol agmis, bir¢ok
sosyal etkinlik ve bulusmanin kisitlanmasina neden olmustur. Arastirma bulgulari,
cocuklarinin 6zel bakim gereksinimleri olan ailelerin, giinlilk yagamlarin1 ¢ocuklarina goére
planladiklarin1 ve bu nedenle kendilerine zaman ayiramadiklarini gostermektedir. Disari
cikma veya sosyal etkinliklere katilma imkanlar1 genellikle diger aile iiyelerinin yardimiyla
miimkiin olmaktadir. Ozellikle, ¢ocugun agresif davranislar veya bakim zorluklar1 nedeniyle
bazi ebeveynler, sosyal c¢evreleriyle tamamen kopma noktasina gelmislerdir. Bakim
sorumlulugunun annelerin kisisel ve sosyal yasantilarini nasil etkiledigine iliskin bazi

katilimcilarin ifadeleri su sekildedir:

"Aslhinda bizim hayatimiz iki béliimden olusan bir hayat ¢iinkii bir otizmden onceki hayatimiz
vardi su an otizmden sonra bi hayatimiz var yani ¢ok fazla sosyal anlamda olsun her seyinizle
alakalr yani biz baska bir evrene gecmis gibiyiz oyle soyleyim tamamen degisti tamamen
akraba ¢evremiz sosyal ¢cevremiz yani tamamen degisti kisisel yasantimizda degisti kendine

ozel bir geyin yok tamamen ¢ocugumuz zamanmmiz" (Goriisme ).
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"[lk baslarda hichir yere ¢ikmadik. Cok hir¢in vurdulu kirdili sinirlenen agresif ortaligi
karistiran bir cocuktu. Pandemiden sonra herkesle bir kopukluk oldu. Oncesinde zaten

goriismemeye baslamistik tamamen su anda goriismiiyoruz" (Goriisme 12).

"O’ndan once ozgiirmiisiiz her istedigimizi istedigimiz zaman yapabiliyorduk ama ¢ocugun bu
durumundan sonra ister istemez her sey ona gore oluyor onun gidebilecegi ortamlara
gidebiliyoruz onun sikilmayacag: yerlere gidiyoruz sinirli ve gerginse bir yere ¢ikmiyoruz"

(Goriisme 2).

"Hayatimi ¢ok etkiledi iiziintiisii bir yandan bir oliin oluyor diigiiniin oluyor bayramin oluyor
hi¢bir yere gidemiyoruz hayatimiz boyle gegiyor kiiciikken digsari ¢ikarabiliyorduk ama simdi
disart ¢tkaramiyoruz giiciim yetmiyor artik ¢linkii benim de yasim ilerledi zaten gitmemek icin

inatlagiyor ondan dolay: da bir yere ¢ikamiyoruz" (Gériisme 6).

"Onceleri ortamlara giremiyordum disardan eve bir kisi de gelse o masa ters doniiyordu
uzaklasiyordum o zamanda insanlardan en yakinina bile gidemiyorsun oglum ciinkii énceleri
toplum icine ¢ikamiyordu, ¢iksa da agresif sinirli zarar vermeye baslyordu egyalara ama

simdi bunlar: atlattik ama simdi her yere gidemiyoruz" (Goriisme 11).

"Dedigim gibi her seyimiz kisitly oldugu icin her seyi ogluma gore odakliyiz siiremiz ¢ok kisith
her seyi ona ayarlyoruz. Gittigimiz geldigimiz yerler siireli o yiizden her seyde kisitlama

oluyor" (Goriigme 13).

Ayrica, aileler, ¢evredeki insanlar tarafindan anlasilmadiklar1 veya yeterli destek gérmedikleri
diisiincesiyle sosyal iliskilerini sinirlt tutmak zorunda kaldiklarini bildirmektedir. Bu durum
engelli cocuklart nedeniyle kadinlarda ayrimcilik ve sosyal izolasyon hissini artirmaktadir.
Yiiksel ve Uyanik’in (2022) calismalarindan elde edilen bulgular, bu durumun yaygmligini
ortaya koymakta ve toplumun bu ailelere yonelik tutumunu gézden gecirmesi gerektigini
vurgulamaktadir. Engelli cocuk bakim sorumlulugu olan annelerin yasadiklar1 baz1 ayrimeilik

ve sosyal izolasyonu su sekilde ifade etmislerdir:

"Akraba es ve dosttan hi¢ destek almadim. Moral verici anlamda bir sey yapmadilar. Uziiliir
gibi duruyorlar ama kirict konusuyorlar. Oyle kisileri hayatimizdan ¢ikarttik goriismemeye

basladik. O yiizden sosyal hayatimiz her zaman kisith su anda” (Goriisme 13).
"Cevremdeki insanlarm  ¢ocugumu baska c¢ocuklarla kiyaslamalar, davranislarim
elestirmeleri bizim psikolojimize iyi gelmedigi i¢in artik ¢ok goriigmiiyorum” (Goriigme 16).

"Oncelik hep cocugum icin her sey ona gore ayarlaniyor kendine gore bir plan yapamazsin
¢ocuguma gore planlar yapilir ona gore uygulanir sen ikinci plandasin sadece anneanne
yardim eder dede yardim eder o zaman kendime zaman aywriyorum ozguirliigiin kisitlaniyor

istedigin gibi yasayamiyorsun ona gére hareket etmen gerekiyor istedigin bir kafeye
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gidemezsin bir gezmeye gidemezsin misafir kabul edemezsin arkadaglarinla bir araya
gelemezsin ¢iinkii onlarin sagliklt ¢ocuklart var senin olmadigi icin veya senin ¢ocugunu
istemeyebiliyorlar ¢ocuklart icin veya evimi karigtiriyor zarar veriyor diye kendin gibi olan

ailelerle beraber olmaya ¢alistyorum ¢evrem ¢ok azaldi” (Goriisme 5).

"Tabi ki hayatim her seyiyle kisitlandi. Sosyal hayatimiz yok bizim her seyimizle ¢ocugumuza
odakladik biz ¢ok ¢ok kisitlamalar oldu hayatimizda. Cogu kisilerle goriismemeye basladik
kiricr olduklart icin hayatimizda ¢ok insan kalmadi yani onlart ¢ikarttik hayatimizdan ¢iinkii
bizi iizdiikleri fkirdiklart igin yani sadece ¢ocugumuzu egitimiyle ve okul hayatiyla

ugrasiyoruz" (Goriigme 23).
3.3.3. istihdam ve Kariyer Gelisimlerine Etkileri

Arastirma kapsaminda engelli ¢ocuk bakim sorumlulugunun kadinlarin istthdam ve kariyer
gelisimleri lizerinde onemli etkileri oldugu goriilmiistiir. Bulgular, engelli cocuk sahibi
annelerin yasamlarinda bazi hayallerden ve hedeflerden vazge¢mek zorunda kaldiklarini
gostermektedir. Ornegin, bazi anneler, cocuklari engelli olmasaydi egitimlerine devam
edebileceklerini ve belki de {iiniversite okuyabileceklerini dile getirmislerdir. Katilime1
anneler, egitim ve sosyal yasamla ilgili planlarini ertelediklerini veya tamamen iptal ettiklerini

ifade etmektedirler. Bu duruma iliskin bazi katilimcilarin ifadeleri su sekildedir:

"Cok bir seyden vazgecmedim, normal bir ev hamimiyim cocugum boyle olmasaydi belki

okuyabilirdim kesinlikle disarda okurdum egitime devam ederdim" (Gériisme 1).

"Ikinci bir tiniversite okumak isterdim hayatimda arkadas ¢evrem onlarla beraber bir arada

olmak sevdigim kisilerle bir yerlere gitmek bunlardan vazgegtim" (Goriisme 5).

"Cok fazla bir sey ertelemedim tabiki kendimizden vazgectigimiz seyler oldu ama bize kattig
seylerde oldu bazi arkadas ¢evresinden olsun sosyal hayatimizdan her yere gidemiyoruz bizim
gibi ¢ocuklart olan ailelerle kamplara gidebiliyoruz genellikle ayni bizim durumda olan

arkadaslarimizla gezi ve kiiltiirel seyleri yapamiyoruz" (Goriisme 3).

Aragtirma bulgulari, engelli ¢ocuk sahibi annelerin ¢alisma hayatlarinin, ¢ocuklarinin 6zel
bakim ihtiyaclar1 nedeniyle biiyiik Olclide kisitlandigint ortaya koymaktadir. Katilimcilar,
cocuklart dogduktan sonra iglerini birakmak zorunda kaldiklarini ve g¢ocuklarinin bakim
sorumlulugu nedeniyle tam zamanli bir iste ¢alismanin zorluklarini dile getirmislerdir. Bu

duruma iligkin bazi katilimcilarin ifadeleri su sekildedir:

"Onceden kuaforde calistyordum daha sonra cocugumun durumundan dolayr birakmak
zorunda kaldim. Goziim arkada kalmayacak sekilde biri baksa g¢alismayr diistintirdiim"

(Goriisme 16).
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"Bizim ¢alisma gibi bir sansimiz yok siirekli ¢cocugumla ilgilenmemiz gerekiyor okula gidip
geldiginde evde olmam gerekiyor yani calissam bile yarim giin ¢alisma sansim var ondada
kendi evinde temizliktir yemektir onlart yapmaya ¢alistyorsun o zamanda bir yil ¢alistim

cocugum yokken ¢cocugum olunca biraktim" (Goriigme 3).

Gilivenilir bir bakim imkanm1 bulamadiklarinda c¢alismanin miimkiin olmadigin1 vurgulayan
katilimcilar, aile i¢inde veya disaridan saglanabilecek bakim desteginin yetersizligini, ¢alisma
hayatina girmelerini engelleyen en biiyiik etken olarak tanimlamaktadirlar. Cocuklarina uygun
bir bakim saglayabilecek gilivenli bir ortam bulabildiklerinde ¢alismay1 diisiindiiklerini ancak
mevcut kosullarda cocuklarina oOncelik vermek zorunda kaldiklarini belirtmislerdir. Bu

duruma iliskin baz1 katilimcilarin ifadeleri su sekildedir:

"Calismayr diisiindiim ama c¢alissaydim yapamazdim yani onlart birakip annenin babanin
tahammiil etmedigine kim tahammiil eder. Giicenip birakamazdim zaten o yiizden basindayim”

(Goriisme 12).

“Bende ¢alismak isterdim kendi ayaklarimin iistiinde durmayr isterdim. Cocuktan dolay

calisma imkanmm olmadi” (Gortisme 13).

"Calismayr ¢ok diisiindiim ama ¢ocugum bu durumdayken kimseye birakamazdim" (Goriisme
19).
"Gergekten cocugumla bire bir ilgilenecek birisi olsaydi dogru diizgiin maasim da olsaydi

birine baktirip giizel bakacak o zaman ¢alismak isterdim" (Goriisme 3).

"Goziimiin arkada kalmicagi bir yere birakirsam iyi ilgilenecegini bildigim c¢alisirdim"

(Goriisme 8).

"Calismak isterdim kendi ayaklarimin iistiinde durmak isterdim ama g¢ocugumdan dolay

bunlardan vazgegtim" (Goriisme 9).

Yiiksel ve Uyanik (2020) engelli ¢cocuk sahibi kadinlarin ¢alisma hayatinda karsilastiklar
giicliiklerin, onlarin istthdamda kalma istekliliklerini olumsuz ydnde etkiledigini, evde
calisma firsatlart ile kadinlarin is giicline katilimini artirilabilecegini vurgulamaktadirlar.
Benzer sekilde bu arastirmaya katilan annelerin ¢ogu, c¢ocuklarinin bakim ihtiyaglari
nedeniyle ¢alisma hayatina girmeyi diistinmediklerini ifade etmislerdir. Cocuklarina bagiml
olmalar1 nedeniyle, onlar1 birakip calismanin miimkiin olmadigin1 ifade eden katilimcilar,
stirekli ilgi ve bakim gerektiren g¢ocuklarinin, anneleri tlizerinde biiyiik bir sorumluluk
yarattigini vurgulamaktadirlar. Bazi1 katilimecilar, disarida calismanin maddi faydalar
saglayabilecegini kabul etseler de ¢ocuklarina yeterince ilgi gésterememe ve duygusal ihmal

yasama korkusu, bu karari almalarimin oniindeki en biiyiik engel olarak 6ne g¢ikmaktadir.
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Engelli ¢ocuk bakim sorumlulugu bulunan kadinlarin istthdam egilimlerine iliskin bazi

katilimcilarin ifadeleri su sekildedir:

"Calismayr diigiinmedim ¢iinkii benim ¢ocugumun bakima ihtiyaci var bunun iginde ¢alismis
gibi goriiyorum kendimi ¢iinkii biitiin ihtiyaclarint ben yaptigim icin ben bir anne olarak
calistyorum kizimin yaminda ama disarda calissam belki kizim ihmal olacak her igini kendi
yapamadig i¢in tamam belki para kazanacagim sigortam yatacak daha farkl daha iyi olacak
belki ama bu seferde kizim igin iiziilecegim ben kizimi ihmal ettim ¢alistim ama sevgimi

veremedim onunla ilgilenemedim bir anne olarak onun yaninda her zaman olamadim diye"

(Goriigsme 22).

"Cocugum bana bagimli ve ben ¢cocugumu birakip bir yere gidemiyorum o yiizden ¢alismayt

hi¢ diistinmedim" (Goriigme 4).
"Cocugumu birakip bir yerde ¢alismam imkansiz o yiizden hi¢ diigiinmedim" (Gériisme 8).

3.4. Sosyal Destek ve Yardimlara Erisim

Arastirmaya katilan annelerin ¢ogu, c¢ocuklarinin bakiminda resmi (formel) destek ve
yardimlardan yararlandiklar1 goriilmiistiir. Katilimecilarin ¢ogu, engelli bakim ayligi gibi
maddi yardimlar almakta ve c¢ocuklarmi diizenli olarak rehabilitasyon merkezlerine
gotiirmektedir. Bu merkezlerde, ¢ocuklar bireysel ve grup egitimi, dil ve konusma terapisi, 6z
bakim becerileri gibi ¢esitli dersler alarak desteklenmektedir. Bazi katilimcilar, belediyelerin
sagladigi yardimlardan da faydalanmakta; ornegin, engelli merkezlerine katilarak cesitli
kurslara devam etmektedirler. Bu destekler, ¢ocuklarin gelisimini desteklerken aileler i¢in de
onemli bir kaynak olusturmaktadir. Bununla birlikte, baz1 katilimcilar bakim aylig1 gibi sosyal
yardimlardan yararlanmadiklarini, ancak yine de rehabilitasyon merkezlerinden egitim
hizmeti aldiklarmi dile getirmiglerdir. Sosyal destek ve yardimlara erisim konusunda bazi
katilime ifadeleri su sekildedir:

“Engelli bakim maast aliyoruz, anneler olarak rehabilitasyona gidiyoruz. Bu hizmeti 5

yasindan beri alyyoruz, 9-10 yil olmustur biz alali; haftada 3-4 giin mutlaka gidiyoruz”
(Goriisme 1).

“Engelli bakim ayhgi aliyoruz; rehabilitasyon merkezine gidiyor, haftada 3 giin, 3 saat
bireysel grup dersleri alryor” (Goriigme 3).

“Yardim almiyorum, rehabilitasyon merkezine gidiyor,; orada dil, konusma egitimi, grup

egitimi ve ozel egitim aliyor” (Gériisme 16).

“Sosyal yardim gibi maas gibi yardim almiyoruz, sadece rehabilitasyon merkezine geliyoruz,

dil, konusma, grup ve bireysel ders alyyoruz” (Gériisme 17).
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“Belediyeden yardim alwyoruz; belediyenin engelli merkezine gidiyor, resim kursuna

katiliyyor” (Gériisme 18).

"Engelli bakim maast aliyoruz anneler olarak rehabilitasyona gidiyoruz hizmet olarak 5

yasinda beri aliyoruz 9 10 yul olmustur biz alali haftada 3 giin 4 giin seklinde mutlaka

gidiyoruz" (Gériisme 1).
Aile tiyeleri, 6zellikle babalar ve ablalar ¢cocuklarin bakiminda anneye destek olmaktadirlar.
Babalar genellikle cocuklarin giinliik ihtiyaclarim1 karsilamakta, banyolarin1 yaptirmakta,
yemek yedirmekte ve servise bindirmekte yardimci olmaktadir. Ablalar ise kardesleriyle ders
calismak, gezmek ve diger giinlilk aktivitelerde destek saglamak gibi sorumluluklar
ustlenmektedir. Bazi ailelerde abla, adeta bir anne rolii iistlenerek egitimden sosyal
etkinliklere katilim alanlarinda destek vermektedir. Buna iliskin bazi1 katilimcr ifadeleri su
sekildedir:

“Babast yardim ediyor, erkek ¢ocugu oldugu igin biiyiik, genelde banyosunu yaptiriyor. Eger

evde yoksam servisten aliyor, rehabilitasyonuna gotiiriiyor” (Goriisme 1).

"Babasi ile ben bakiyoruz. Baba da aymi sekilde ben evde yoksam rahatsizsam mesela gegen
il iki ameliyat oldum ayagimdan bir yil kalkamadim. Aymi benim yaptigim yemek yerdirme,

givdirme, banyosunu yaptirma ayni iglemleri oda yapryor" (Gériisme 12).

"Ablas1 arada bir ilgileniyor tuvalete gotiiriiyor ders yaptirmaya ¢alisiyor ama genellikle ben
ilgileniyorum babas: da ilgileniyor arada bir tuvalete yardimct oluyor digsart ¢ikariyor

disardan bir sey istedigi varsa onu getiriyor" (Goriisme 10).

"Babasi yardimct oluyor ¢alistyor sadece aksam evde oldugu zamanlar haprydi suyuydu

kizzmizin bir istegi olunca aninda yapiyor" (Goriigme 22).

Katilimcilar ayrica genis aile {iyelerinin, yani anneanne, dede ve dayilarin da g¢ocuklarin
bakiminda énemli roller iistlendigini belirtmislerdir. Ozellikle anneanneler, ¢ocuklarin giinliik
ihtiyaglarini karsilamada aktif bir sekilde yer almakta; servise bindirilmesi, yemek yedirilmesi
ve gezdirilmesi gibi sorumluluklar: iistlenmektedirler. Buna iliskin bazi katilimcr ifadeleri su
sekildedir:

“Anneanne genelde servise verir, servisten alir, karmni doyurur, disart ¢ikarr, gezdirir”

seklinde aciklamada bulunmustur (Gériisme 5).

"Benim ¢evrem. annem bacularim dostlarim benim ogluma ¢ok samimi davraniyorlar kendi

cocuklar: gibi ilgilenip seviyorlar kendimizi hi¢ diglanmis gibi hissetmiyoruz" (Gériisme 18).

Arastirmaya katilan anneler, ¢cocuklarinin bakiminda resmi olmayan (informel) desteklerin

onemli bir rol oynadigim1 vurgulamiglardir. Bulgular degerlendirildiginde bakim goérevinin
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daha ¢ok annenin gorevi gibi algilandig1 goriilmektedir. Bu algi anne iizerindeki bakim

yiikiinilin artmasina neden olmaktadir.
3.5. Toplumsal Beklentiler

Arastirmaya katilan anneler, ¢ocuklar i¢in giivenilir glindiiz bakim evleri ve 6zellikle otizm
egitim merkezlerinin agilmasi gerektigini vurgulamiglardir. Bu merkezlerin, ailelerin sosyal
yasamlarma katilimini artiracak ve giinliik hayatlarini kolaylastiracak bir rol iistlenecegi ifade
edilmektedir. Arastirmaya katilan anneler, c¢ocuklarmi kisa siireligine giivenle
birakabilecekleri giindiiz bakim evlerinin varliginin 6nemine dikkat ¢ekmektedir. Ebeveynler,
hastane ziyaretleri veya sosyal etkinliklere katilim ig¢in giivenilir bir bakict bulmanin zor
oldugunu belirtmislerdir. Katilimcilar, giindiiz bakim evlerinin yani sira, 0zel egitim
hocalarinin yer aldig1 otizm egitim merkezlerinin de kurulmasini talep etmektedir. Engelli
cocuk bakim sorumlulugu olan kadinlarin toplumsal beklentilerine iligkin bazi katilimci
ifadeleri su sekildedir:
"Bizlere alanlar yaratimali sosyal anlamda alanlar yaratiimalr bizim ¢ocuklarimiz 6gleden
sonra kesinlikle bizden alinmali biz giindiiz bakim evi otizm egitim merkezi istiyoruz dernek
olarak yani biz bir cenazemize gidemiyoruz bir misafirligimize gidemiyoruz zaten sosyal
cevreden normal kisilerden de uzaklasma sebebimiz bu biz ¢ocuklarimizla gidemedigimiz icin
biz onlart bir tarafa koyduk yani tabi sen gitmedigin zaman otomatik olarak onlarda sizden
uzaklasiyor akraba ¢evren yani biz bu c¢ocuklart birakabilecegimiz giivenilir oOzel egitim
hocalarmmin oldugu merkezler olursa ben ¢ocugumu birakip arkadaglarimla disart ¢ikarim
yemege giderim kendime ait giiniim olur mesela hastanemize gidemiyoruz bizin en ¢ok
istedigimiz su anda ¢orumda boyle bir merkezin olmasi giindiiz bakim evi devlet her ile

kesinlikle otizm egitim merkezi giindiiz bakim evi agmali" (Goriigme 1).

"Bizim ¢ocuklarimiz i¢in her zaman dedigim gibi hayatimiz kisith oldugu icin bir engelli
bakim giindiiz evi olabilir ¢ocuklarimizi  birakabilecegimiz. Hastane iglerimiz oluyor
gidecegimiz yerler oluyor birakacagimiz kimseler olmadigi icin giindiiz bakim evi istiyoruz"

(Goriigsme 13).

Bizim gibi ailelerin bir arada oldugu énemli bir igimiz ¢iktiginda giivenip birakabilecegimiz

bir giindiiz bakim evi olmasini isterdim" (Goriisme 8).

"Hastaneye gidiyoruz, cenazemize gidiyoruz ¢ocuklarimizi birakacak yer olmasi gerekiyor

gecgici bakim evleri gibi yatili olarak boyle yerleri istiyoruz" (Goriisme 19).

"Bizim ¢ocuklarimiza uygun yerler engelli bakim evieri mesela yani birakip hastaneye dahi

gidemiyoruz ¢ocuklarimizi oyle bir yer olmast olursa bizim igin ¢ok iyi olur. Birkag saatte olsa
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giinti birlik gecelik filan degil 2-3 saat birakabilecegimiz giivenecegimiz bir yer" (Géoriisme
12).
Ayrica katilimeilar, cocuklarin gelisimini destekleyecek rehabilitasyon ders saatlerinin

artirtlmasi ve bu derslerde cesitlilik saglanmasi gerektigini ifade etmislerdir.

"Rehabilitasyon icin iicretsiz ders saatlerinde artis olabilir onlar icin farkli aktiviteler

diizenlenebilir egitimde bu ¢ocuklar icin farkl seyler denenebilir” (Gériisme 17).

"Rehabilitasyon ders saatlerinde biraz daha artis olabilir c¢iinkii bizim egitimlere ¢ok

ihtiyacumiz var" (Gériisme 8).

"Cocuklarin gelisimine katki sunacak rehabilitasyon merkezinde iicretsiz olarak ders saati

daha uzun olabilir"( Gériisme 16).

Katilimeilar, cocuklarin ilgi alanlarima uygun sosyal ve Kkiiltiirel etkinliklerin yetersiz
oldugunu belirtmislerdir. Mahallelerinde kiiltiir merkezlerinin bulunmadigi, bu nedenle

cocuklarin aktivitelerden mahrum kaldiklar1 ifade edilmistir.

"Cocugumun ilgi duydugu alanlarda sosyal kiiltiirel olarak etkinlikler yapilabilir
bulundugumuz mahallede ¢evrede kiiltiir merkezi yok bagka kiiltiir merkezinde evimiz ¢ok uzak

aktivite yapmasi igin yakinlarimizda bir yerler olmasini istiyorum" (Gériisme 14).

"Yardim etmek lazim béyle ¢ocuklara topluma kazandirmamiz lazim bu ¢ocuklar ve aileleri

icin sosyal ve kiiltiirel etkinlikler diizenlenebilir" (Goriigme 10).

"Cocuklar icin farkli, farkll aktiviteler olusabilir mesela onlar igin yiizme alanlart bowling
gibi spor aktivitelerin olmasi gerekiyor ve toplumun bu ¢ocuklar igin anlayisli olmasi gerek"

(Goriisme 11).

Arastirmaya katilan anneler engelli ¢ocuklarinin gelecegi konusunda yogun bir endise
tasimaktadir. Ozellikle "bizden sonra ¢ocuklara ne olacak?" sorusu, annelerin en biiyiik
korkularindan biri olarak one ¢ikmaktadir. Katilimct anneler, devletin ¢ocuklarinin egitimini
tamamladiktan sonra is bulmalarim1 kolaylastiracak istihdam olanaklar1 saglamasini talep

etmektedir.

"Benden sonra cocuguma ne olacak korkusu var bunun icin bir ¢oziim getirilebilir. En biiyiik
istegimiz ¢ocuklarin okul bitiminde devlet destegiyle kurumlara yerlestirmek sadece bizim

gelecek kaygimiz var" (Goriisme 15).

"Devletimizden Allah razi olsun sadece bizim sitkintimiz sorunumuz bizden sonra ne olacagi
benim ¢ocugumun okuma yazmasi da yok bir ise girecek durumda da degil sadece bunlara

¢oziim bulunmasini ¢ocuklarimiza istihdam alanlari yaratilmasini istiyoruz"( Goriisme 18).
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" Bizim sadece tek korkumuz var oda bizden sonrast i¢in yoksa baska ihtiyacimiz yok biz
sadece bunu diistiniiyoruz. Ben ¢ocugumun memur olmasint istiyorum zaten bizim korkumuz

bizden sonrasi ig¢in bunun iginde icimizi rahatlatacak is imkanlart saglanabilir"( Goriigme 21).
4. SONUC VE ONERILER

Engelli ¢ocuklarin bakiminda birincil sorumlulugu iistlenen kadinlar hem duygusal hem de
fiziksel agidan biiyiik bir yiik tasimaktadir. Bu durum, kadinlarin yasam kalitelerini olumsuz
yonde etkileyerek, stres, kaygi ve depresyon gibi saglik sorunlarina yol acgabilmektedir.
Annelerin bu karmasik duygusal siirecle basa ¢ikabilmesi i¢in; aile i¢i iletisim, profesyonel
yardim ve sosyal destek gruplar1 gibi destek sistemlerinin yayginlastirilmas:t duygusal
zorluklar1 agmalarinda yardimci olabilir. Ayrica, duygusal destek almanin, ailelerin
cocuklarina yonelik olumlu bir tutum gelistirmeleri yami sira uzun vadede hem kendi
psikolojik sagliklar1 hem de cocuklarinin gelisimi agisindan faydali olacaktir. Profesyonel
yardim ve sosyal destek sistemlerinin saglanmasi ise annelerin yalnizlik hissini azaltarak,

sosyal katilimlarini artirabilir ve genel iyilik hallerini destekleyebilir.

Engelli ¢ocuklarin bakimi, aile igindeki dinamikleri 6nemli Olglide etkilemekte ve 6zellikle
kadinlarin istihdam olanaklarin1 kisitlamaktadir. Bu durum, annelerin kariyer hedeflerinden
vazgecmelerine, sosyal hayatlarinin daralmasina ve psikolojik stres diizeylerinin artmasina
yol agmaktadir. Ailelerin, ¢ocuklarinin 6zel ihtiyaglarina yonelik siirekli bir bakim saglamak
zorunda kalmalari, kadinlarin is giiciine katilimimi engelleyerek, ekonomik bagimsizliklarini
zayiflatmakta ve toplumsal cinsiyet esitsizligini derinlestirmektedir. Bu baglamda, uzaktan
calisma ve esnek caligma modellerinin yayginlastirilmasi, engelli ¢cocuk sahibi annelerin
istihdam hayatina katilimlarini artirmak igin kritik bir strateji olarak 6ne ¢ikmaktadir. Uzaktan
calisma imkani, annelere ¢ocuklarinin bakim ihtiyaglarini karsilayabilme esnekligi sunarak, is
ve aile yasamlar1 arasinda bir denge kurmalarini kolaylastirabilir. Ayrica, esnek c¢alisma
saatleri, annelerin is yerindeki ylikiimliiliikklerini yerine getirirken ¢ocuklarina yeterli ilgiyi

gostermelerine olanak taniyacaktir.

Arastirmada, bakim yiikiinii iistlenen anneler tarafindan engelli cocuklarin bakimina yonelik
giivenilir giindiiz bakim evleri ve otizm egitim merkezlerinin yayginlastirilmas1 gerektigi
vurgulanmaktadir. Bu tiir hizmetlerin, annelerin giinliik yasamlarin1 kolaylastiracak ve sosyal
katilimlarini artiracaktir. Ayrica, rehabilitasyon derslerinin artirilmasi ve ¢ocuklarin gelecegi

icin giivenli bir planlama yapilmasi, ailelerin kaygilarini azaltacaktir.
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Bu calisma kesitsel tasarimiyla sinirlidir. Ancak arastirmada elde edilen bulgular, gelecekteki
arastirmalar i¢in 6nemli yonler sunmaktadir. Gelecekteki ¢alismalar engelli cocuk bakimi ve
annelerinin yagsam deneyimleri lizerine yapilan kesitsel calismalarin otesine gegilerek,
longitudinal (uzun dénemli) ¢aligmalar yapilabilir. Annelerin bakim yiikiiniin zaman i¢indeki
degisimi ve ¢ocuklarimin gelisimiyle paralel olarak bu yiiklerin nasil evrildigi iizerine
caligmalar yapilabilir. Bu tiir ¢alismalar, annelerin bakim siirecindeki degisimleri, yasam
kalitesindeki degisimleri ve destek ihtiyaglarin1 uzun vadeli olarak gozlemleme firsati
sunabilir. Engelli ¢ocuk sahibi annelerin yasadiklar1 zorluklar, yasadiklar1 cografi bolge,
sosyo-ekonomik diizey ve egitim diizeyine gore farklilik gosterebilir. Bu baglamda
demografik faktorlerin annelerin deneyimleri {izerindeki etkisini incelemek, daha 6zellesmis
miidahalelerin gelistirilmesine katki saglayabilir. Engelli c¢ocuklarin bakiminda anneler
siklikla duygusal ve psikolojik zorluklarla karsilasir. Gelecekteki arastirmalar, annelerin
bakim siirecindeki duygusal ihtiyaclarini daha fazla ele alabilir. Ayrica, psikolojik destek ve
aile terapisi gibi miidahale yontemlerinin, annelerin bakim ytikiinii hafifletip hafifletmedigini
inceleyen caligmalar yapilabilir. Gelecekteki arastirmalarda ebeveynler arasindaki cinsiyet
temelli esitsizlik ilizerine daha fazla odaklanilabilir. Bu, babalarin bakim yiikiine katilim
diizeylerini ve annelerin bu rolleri iistlenme bigimlerini anlamaya yonelik bir ¢caligma olabilir.
Ayrica, toplumsal cinsiyet rolleri ve toplumun ebeveynlik beklentileri {izerindeki etkileri
incelenebilir. Bu tiir ¢alismalar yalnizca engelli ¢ocuk bakim sorumlulugu annelerin degil,
tiim ailenin yasam kalitesini artirilmasina ve toplumsal cinsiyet esitligine de 6nemli bir katki

saglayacaktir.
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