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ILKE VE KURALLARA UYUM BEYANI

Bu tezin bana ait 6zgiin bir ¢alisma oldugunu; ¢alismamin hazirlik, veri toplama,
analiz ve bilgilerin sunumu olmak {izere tiim asamalarda bilimsel etik ilke ve
kurallara uygun davrandigimi; bu calisma kapsaminda elde edilmeyen tiim veri ve
bilgiler icin kaynak gosterdigimi ve bu kaynaklara kaynakcada yer verdigimi,
calismanin Maltepe Universitesinde kullanilan “bilimsel intihal tespit programi” ile
tarandigin1 ve Ongoriilen standartlart karsiladigini beyan ederim. Herhangi bir
zamanda, ¢alismamla ilgili yaptiZim bu beyana aykir1 bir durumun saptanmasi

durumunda, ortaya ¢ikacak tiim ahlaki ve hukuki sonu¢lara razi oldugumu bildiririm.
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TESEKKUR

Tezimin her asamasindaki destek ve yonlendirmelerinden otlirii ¢ok kiymetli
Bahattin Aksit ve Gokgesu Aksit hocalarima tesekkiir ederim. Onlar olmasaydi bu
calisma yapilamazdi. Bahattin hocamin, iyi niyetli, sabirli ve hep cesaretlendiren
yaklasimlart unutulmaz bir deneyim oldu. Gék¢esu hocam ise miitevazi ve saygin
bilim insani kisiligi ve yakin iletisim i¢inde hep pozitif yonlendirmeleriyle akademik

hayatimda miistesna bir yer edindi.

Calismamin mesakkatli zamanlarinda bana destek olan biricik esim Ozgiir Kanbir ve

cocuklarima da sabir ve iyi niyetlerinden o6tiirii icten tesekkiirler ediyorum.

Bu calismada, dertli bir sosyal grup olan engelli ¢ocugu olan ailelerin sdyledikleri
onemli sozler kayda gecti. Calismaya katilan ailelerin hepsine hassaten tesekkiir

ediyorum.

Ayse EREN KANBIR

Mayis, 2018
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Bir toplumu olusturan ailelerin saglikli olmasi ve giftlerin yiiksek evlilik doyumuna
sahip olmalar1 istenen ve beklenen bir psikososyal refah durumudur. Aileler hem
yetistirdikleri cocuklarin yasamini temelden etkilemekte hem de toplumsal iliskileri
belirlemektedir. Bu tez ¢alismasinda, aileler, engellik, evlilikler ve toplum birlikte
ele alinmistir. Engelli ¢ocugu olan aileler tizerine odaklanilmistir. Ailelerin evlilik
doyumlarinin, engellilik olgusundan nasil etkilendigi incelenmistir. Arastirma
niteliksel derinlemesine goriisme yontemi kullanilarak, Giresun ilinde yasayan ve
engelli ¢ocugu olan 36 ebeveynle yapilmistir. Evlilik doyumunu 6l¢gmek amaciyla
gelistirmis oldugumuz, soru formu kullanilmistir. Ailelere 9 gruptan olusan 33 soru
yoneltilerek ciftlerin evlilik doyumuna etki eden unsurlar tespit edilmistir. Calisma
sonucunda, engelli ¢ocuga sahip olmanin evlilik doyumunu azalttigi bulunmustur.
Ancak ciftlerin yasamina etki eden oldukca farkli unsurlarin evlilik doyumlarini
artiran ya da azaltan etkiler dogurdugu goriilmistiir. Kendini dindar olarak
tanimlayan ve hayata kaderci yaklasan ¢iftlerde evlilik doyumunun daha fazla oldugu
bulunmustur. Evlilik doyumunu artiran en 6nemli faktor olarak, engelli ¢cocugu olan
ailelere yonelik yakin cevre desteginin saglanmasi bulunmustur. Babalara kiyasla
annelerin evlilik doyumunun az iken, toplumun ailelere ve ¢ocuga yaklasiminin
evlilik doyumunu 6nemli 6lgiide etkiledigi sonucuna varilmistir. Evlilik doyumunu
artiran diger unsurlar arasinda, bas edilmek zorunda olunan sorunlar karsisinda,
ailenin gelir diizeyinin yiiksek olmas1 ve cocugun bakiminin ¢iftler arasinda dengeli
bir sekilde paylasilmasi yer almaktadir.

Anahtar Kelimeler: Evlilik doyumu, Engelli ¢ocuga sahip aileler, Toplumsal

destek, Engellilik sosyolojisi, Saglik sosyolojisi, Aile sosyolojisi
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ABSTRACT

MARITAL SATISFACTION in FAMILIES HAVING A DISABLED CHILD:
A QUALITATIVELY STUDY

Ayse EREN KANBIR
Master Thesis
Department of Sociology
Thesis Advisors: Prof.Dr.Bahattin AKSIT
Do¢.Dr.Gokgesu AKSIT
Maltepe University Istitute for Graduate Studies in Social Sciences

What makes a society and its families healthy, with having a high marital
satisfaction, is the psychosocial welfare. Families influence both the lives of the
children they are educating and determine the social relations. In this thesis, families,
obstacles, marriages, and society is tried to be discussed in a wholesome manner with
a focus on families with disabled children. It has been examined how marital
satisfaction of such families are affected by the disability of their chidren. The study
was conducted with 36 parents with disabled children in Giresun province by using
qualitative in-depth interview method. The questionnaire was specially prepared to
measure the satisfaction of marriage where 33 questions consisting of 9 groups were
addressed to the families, in order to determine the elements affecting marital
satisfaction among couples. As a result of the study, it has been found that having a
disabled children directly reduces marital satisfaction. However, it has been seen that
there is a range of different elements affecting the life of these couples which
increases or decreases the marital satisfaction in turn. For example marriage
satisfaction is higher in religious and fatalistic people.The most important factor
increasing the satisfaction of marriage was found as the provision of close social
support. Mothers were less satisfied with marriage when compared to the fathers, and
the society's approach to families and children significiantly affects the marriage
satisfaction. Other factors that increase marriage satisfaction include the high income
levels of the family and a balanced care of the child between the mother and the
father.

Keywords: Marriage satisfaction, Families with disabled children, Social support,
Sociology of Disability, Sociology of Health, Sociology of Family.
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BOLUM 1. GIRIS

“(...)Dostoyevski Sousslov'larda bulunuyordu. Rusya'min gelecegi iizerine ileri
surdiigii mistik diisiincelerinden otirii, geng bir hekim ona ¢ikisiyor: "Rus halki
adina boyle konusma haklkimi kim verdi size?” Dostoyevski sert bir davranmisla
pantolonunun pagalarim ¢ekiyor ve ayak bileklerinde hala gézle goriilebilen zincir

izlerini gosteriyor: "Iste benim hakkim," diyor.” (Troyat, 2014, s. 166)

1.1. Problem

Bu galismaya yonelmenin en 6nemli gerekgesi, kendisinin de engelli bir ¢ocugu olan
arastirmacinin, engelli ¢ocuga sahip olmanin, evlilik doyumuna etkisini anlamasi ve

anlatmasi istegidir.

Tiirkiye’de sayis1 azimsanamayacak kadar c¢ok ciftin engelli ¢ocugu vardir. Tiirkiye
Istatistik Kurumu’nun (TUIK) 2011 yili' verilerine gore iilkemizdeki ii¢ ve daha
yukar1 yas engelli birey orani % 6,9’dur. Bu oranin 2018 yilinda ¢ok degismedigi
varsayimi ile toplumdaki engelli birey sayis1 5,6 milyon kisi olarak hesaplanabilir.
Aile bireyleri ile birlikte degerlendirildiginde engellilik olgusunun etkiledigi insan

sayis1 on milyonun tizerindedir.

Evlilik doyumu aile sosyolojisi ve psikoloji disiplinleri agisindan son yillarda
akademik ilgi uyandiran bir arastirma alamidir. Engellilik ise toplumsal iliski
bigimleri igerisinde 6zel yeri olan hem engellilik sosyolojisi ve saglik sosyolojisinin
bir calisma alan1 hem de sosyal politikalar agisindan 6nemli bir olgudur. Bu

calismada engellilik olgusu sosyal yaklasim(model) ¢ercevesinde ele alinmistir.

Engelli bireyin yasam doyumu, toplum igindeki konumu 6nemli olmakla birlikte
engellilik olgusunun aileler baglaminda evlilik doyumu c¢ergevesinde irdelenmesi

literatiire de yeni bilgiler katmasi beklenen bir ¢aligsma alanidir.

! Resmi engellilik verilerini elde ettigimiz TUIK Niifus ve Konut arastirmasi Birlesmis Milletler’in
onerisi ile sonu 0 ile biten yillara yakin yillarda yapilmaktadir. 2018 yili itibariyle TUIK yeni bir
caligma yayimlamadigi i¢in, caligmamizda 2011 yili istatistiklerine bagvurulmustur.



Calismada, engelli bir cocuga sahip ailenin evlilik doyumunun ne diizeyde oldugunu
anlamak ve bu doyumu etkileyen ana degisken olarak engellilik olgusunun

konumunu tespit etmek ana sorun olarak almistir.

Ulkemizde engelli niifusun yiiksek sayida olmasi ve bunun etkiledigi aile bireyleri ile
onemli bir toplumsal kesimi olusturmasina ragmen, bu aile grubunun evlilikleri
tizerine odaklanan calisma sayisinin son derece sinirli oldugu gozlemlenmistir.
Oysaki engelli gocugu olan aileler lizerine akademik ¢alismalar yapilmay1 gerektiren
Ozel bir gruptur. Aile toplumun temel yapi tasi olarak degerlendirildiginde, toplumu
anlamanin bir yolu da bu 6zel ama sayica oldukga yiiksek grubun ozelliklerini
incelemek gereklidir. Bizi ¢alismaya yonlendiren diger itici unsurlardan biri de bu

olmustur.

Engelli cocugu olan ailelerin evlilikleri bu durumdan nasil etkilenmektedir? Engelli
¢ocuga sahip olma durumu, bireyleri giicliikler karsisinda evlilik hayatindan doyum
alamamaya ve evliligi ¢oziilmeye mi gotiirmektedir? Yoksa bu olgu ciftleri
birbirlerine daha siki kenetleyen bir unsur mudur? Ya da bireyler yasadiklari
giicliikler i¢inde evlilikten ve hayattan aldiklar1 diisiik diizeyde doyum seviyeleri ile

yasamaya mahkim mudur?

Evlilik ve aile konusu hem sosyolojinin hem de psikolojinin ortak ¢aligma alanidir. O
nedenle bu ¢alisma aile sosyolojisi, engelli sosyolojisi ve saglik sosyolojisi sinirlari
icerisinde bulunsa da, psikoloji alanina dair bilgilere de bagvuran disiplinler aras1 bir

calismadir.

Engelli ailelere ya da anne ve babalara yonelik ¢aligmalarin yogunlastiklart alan
yasam doyumu, kayg1 diizeyi, stres ve destek ihtiyacinin ortaya konmasina yonelik
caligmalar olmustur. Evlilik doyumu konusunda 6zel olarak engelli ¢cocuga sahip

ailelere yonelik caligmalar sinirli sayidadir.

Literatiirde evlilik doyumunu 6lgen ¢aligmalar bulunmaktadir. Engelli ¢cocugu olan
anneler ve/veya babalara iliskin ise yasam doyumu, kaygi diizeyleri, anksiyete, stres
diizeylerinin belirlenmesine yonelik ¢aligmalara rastlanmistir. Bununla birlikte hem
evlilik doyumu ve hem de engelli ¢ocugu olan ¢ift degiskenlerinin birlikte ele

alindig1 calismalar oldukga sinirlidir.



Ince ve Tiifek¢i calismalarinda 2013 yilinda Malatya’da bir ozel egitim ve
rehabilitasyon merkezindeki 123 kisilik bir ebeveyn grubu kullanilmistir. Basit
rastgele orneklem ile se¢im yapilmis soru formu ile Evlilik Uyumu ve Yasam
Doyumu Olgekleri kullanmislardir. Niceliksel arastirmadan elde ettikleri verileri
istatistiki olarak analiz etmis ve engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin evlilik uyumunun
diisiik diizeyde ve yasam doyumu agisindan da yasamlarindan memnuniyetlerinin az

oldugu sonucuna ulasmislardir (Ince & Tiifekgi, 2015).

Deniz ve Goéller’in ¢alismalarinda ise arastirmalarinda inceledikleri konulardan biri
engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin aile islevselligi ile aile doyumu arasindaki
iliskidir. Bu amagla 122 ebeveyne Aile Degerlendirme Olgegi ve Evlilik Yasam
Olgegini uygulamislardir. Nicel arastirma sonucunda evlilik doyumu ile aile
islevselligi arasinda anlamlr iligki bulunmus, kadin ve erkeklerin de evlilik doyumlari

arasinda fark olmadig1 sonucuna ulasmislardir (Deniz & Goéller, 2017).

Uguz vd. Klinik Psikiyatri Dergisinde 2004 yilinda yayimladiklar1 ¢alismalarinda,
13-22 yagslan arasindaki bedensel veya zihinsel engelli cocuklarin sosyodemografik
ozelliklerini, annelerdeki depresyon, anksiyete ve stres diizeylerini belirlemeye
calismiglardir. Kullandiklart yontemde hasta grubu olarak engelli ¢ocugu olan
anneleri, kontrol grubu olarak ise bedensel engeli bulunmayan ¢ocugu olan anneleri
almislardir. Bu amagla stres diizeylerini 6lgme amagh gelistirilen dlgekler kullanarak
annelerin aldiklart puanlar1 karsilagtirmiglardir. Calismanin sonucunda, engelli
cocugu olan annelerin, olmayanlara gore stres diizeylerinin yiiksek oldugu ve ruhsal
destek saglanmasi gerektigi bulunmustur (Uguz, Toros, Inang, & Colakkadioglu,
2004).

Akandere, vd., Selguk Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii Dergisi’nde 2009°da
yayimladiklar1 calismalarinda engelli ¢ocuga sahip anne ve babalarin “yasam
doyumu ve umutsuzluk diizeyleri” incelenmistir. Orneklem grubuna Aile Bilgi
Formu ve Beck Umutsuzluk Olgegi ve Yasam Doyum Olgegi uygulanmstir. Veriler
t testi, One-Way ANOVA, Tamhane, Ki-kare testleri ile ¢alisgilmistir. Calismanin
bulularma gore, engelli ¢gocuga sahip anne-babalarin umutsuzluk ve yasam doyum
diizeyleri ile yas, egitim, gelir diizeyi, engeli gocugun cinsiyeti arasinda anlamlr iligki

tespit edilmistir. Calismada anne ve babalara aile egitimi ve bireysel danigsmanlik
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hizmetlerinin verilmesi gerektigi sonucuna ulasilmistir (Akandere, Acar, & Bastug,

2009).

Coskun ve Akkas’in 2009 yilinda Ahi Evran Universitesi Kirsehir Egitim Fakiiltesi
Dergisi’nde yayimladiklar1 makalelerinde, engelli ¢ocuga sahip olan annelerin
stirekli kaygilar1 ile sosyal destek algilar1 arasindaki iliskinin belirlenmesi
amagclanmistir. Rehberlik Arastirma Merkezine ¢ocuklari i¢in basvuran 150 anne ile
calisma yapilmistir. Bu amagla Spielberger Durumluk-Siirekli Kaygi Envanteri ve
Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olgegi kullanilmistir. Veriler istatistiki testler
ve varyans analizi ile ¢oziimlenmistir. Calisma sonucu annelerin siirekli kaygi
diizeylerinin yliksek oldugu ve sosyal destek ile kaygi diizeyleri arasinda ters iliski
oldugu bulunmustur. Ayrica ailelerde egitim ve gelir diizeylerinin yiikselmesinin
stirekli kaygi diizeyini diistirdiigii fakat sosyal destek ihtiyacini artirdigi bulunmustur

(Coskun & Akkas, 2009).

Tiirkce Literatiirde, evlilik doyumu ile ilgili yapilan ¢alismalar arasinda bir kismi
belli meslek gruplarinda evlilik uyumuna bakilmig, bir kisminda, evlilik doyum
Olcegi gelistirmek amaclanmis, bir kisim calismada ise Olgeklerin gecerlik ve

giivenirlik arastirmalar1 yapilmstir.

Canel, “Ailede Problem Cdzme, Evlilik Doyumu ve Ornek Bir Grup Caligmasinin
Sinanmas1” adiyla yaptigi doktora calismasinda evlilik doyumunu tizerine yapilan
calismalardan biridir. Bu arastirmada, grup caligsmasi yapilarak ailede problem ¢6zme
becerilerinin gelistirilmesi ve psikolojik doyumun artirilmasiin evlilik doyumuna
olan etkisini incelenmistir. Arastirmada ¢iftlerin evlilik doyumunu 6l¢gmek amaciyla,
evlilik doyum olgegi gelistirilmis ve On test ve son test olarak uygulanmustir.
Calismada deney grubu olan ciftlere yonelik 8 haftalik evlilik iletisimlerini
destekleyici ve iliskisel problemlerin ¢oziimiine yonelik evlilik doyumlarini artiran
uygulamalar yapilmistir. Arastirma sonucunda grup calismasina katilarak destek

alan ciftlerin evlilik doyumunun anlamli diizeyde arttigi sonucu elde edilmistir
(Canel, 2007).

Kogak’m 2008 yilinda SAU Egitim Fakiiltesi Dergisi’nde okul yoneticilerinin evlilik

doyumunun incelenmesine yonelik yaptigi caligma, Tokat ili, ilgeleri, kasaba ve
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koylerinde gorev yapan 206 evli okul yoneticisi ile yapilmistir. Calismada Evlilik
Uyum Olgegi ve Kisisel Bilgi Formu kullanilmustir ve veriler betimsel tarama modeli
ile incelenmistir. Calismada okul yoneticilerinin evlilik doyum diizeyleri yas,
cinsiyet, saglik durumu, yerlesim yeri, evlilik siiresi, evlilik sayisi, ¢cocuk sayisi gibi
bagimsiz degiskenler ile incelenmistir. Calismada okul yoneticilerinin yiizde

72,3’linilin evliliklerinden doyum sagladiklari bulunmustur (Kogak, 2008).

Celik ve Tiimkaya’nin 2012°de Ahi Evran Universitesi Kirsehir Egitim Fakiiltesi
Dergisi’nde yaptiklart ¢alismada Ogretim elemanlarmin evlilik uyumu ve yasam
doyumlarinin is degiskenleri ile iligkisi saptanmaya calisilmistir. Calisma 40 kadin
79 erkek evli 6gretim elemani ile yapilmis ve evlilik uyum 6lcegi ve yasam doyum
Olceginden veriler elde edilmistir. Arastirma bulgulari, akademik unvan ile yasam
doyumu arasinda anlamli bir fark bulunurken, evlilik uyumu ile anlaml bir fark
bulunmamistir. Arastirmada yasam yili ve evlilik uyumu arasinda bir fark
bulunmamistir. Yine ¢alisma yasam doyumu ve evlilik uyumunun, o6gretim
elemaninin girdigi ders saatine gore ise anlaml diizeyde farkli oldugu bulunmustur

(Celik & Tiimkaya, 2012).

Yildirim ve Cag’in 2013 tarihli Tiirk Psikolojik Danisma ve Rehberlik Dergisi’nde
yayimlanan ¢aligmalarinda evlilik doyumunu O6ngdren degiskenleri belirlenmeye
calismiglardir. Calisma, Ankara’da ikamet eden 448 kadin ve 363 erkek goniillii
arasinda yapilmistir. Veriler, Evlilik Yasam Olcegi, Es Destek dl¢egi ve Kisisel Bilgi
Formu kullanilarak toplanmis ve asamali regresyon teknigi ile c¢oziimlenmistir.
Bulgular, es destegi, cinsel yasam memnuniyeti ve egitim diizeyi degiskenlerinin

evlilik doyumunu manidar olarak 6ngordigii seklindedir (Cag & Yildirim, 2013).

Eskin, 2012 yilinda Klinik Psikiyatri dergisinde yayimlanan ¢alismasinda terapi i¢in
bagvuran ¢iftlerin evlilik doyumlar1 ve ¢ift terapisiyle ilgili beklenti ve goriisleriyle
iligkili etmenleri incelemistir. Veriler anket ile toplanmis Ki-kare, t-teski, Pearson
momentler ¢arpim1 ve ¢oklu regresyon analizi ile ¢éziimlenmistir. Calisma sonucu,
tedaviyi etkileyen degiskenlerin evlilik doyumu, siddet, iletisim, evlenme yasi, cocuk

sahibi olup olmama gibi unsurlar oldugu bulunmustur (Eskin, 2012).



Soylu ve Kagnici’nin 2015 yilinda Turkish Psychological Counseling and Guidance
Journal’da yaptiklar1 calisma, evlilik uyumunun tahmin edilmesine yonelik bir
analizdir. Kullanilan degiskenler, empatik egilim, iletisim ve catisma c¢dzme
stilleridir. Izmir ili merkez ilgelerde 203 kadin ve 157 erkek arasinda yapilan
calismada asamali ¢oklu regresyon analizi ile veriler incelenmistir. Bulgular, evli
bireylerin sahip olduklar: iletisim bi¢imlerinin, ¢atisma ¢dzme stillerinin, empatik
egilimin evlilik uyumunu anlamli tahmin ettigi bulunmustur (Soylu & Kagnici,
2015).

1.2.Amac¢
Bu tez c¢aligmasinda engelli ¢ocugu olan ciftlerde veya ciftlerden birinde evlilik
doyumu arastirilacaktir. Bu arastirma ile engelli ¢ocuga sahip olmanimn, evlilik

doyumuna olan etkisi bulunmaya ¢aligilacaktir.

Toplumda 6nemli bir grubu olusturan engelli bireye sahip aileler, genel toplum
refah1 ve mutlulugu acisindan 6nem arz eden bir kesimdir. Hesaplarimiza gore
Tiirkiye’de 2018 yilinda 5,6 milyon engelli bireyin oldugu diisiiniiliirse bir o kadar
ailenin bu durumdan etkilendigi sdylenebilir. Kabaca her bir ailenin dort kisiden
olustugunu varsayarsak, Tirkiye’deki ailelerin yiizde 28’inin engellilik olgusu ile
yagsamakta oldugu gercegi ile karsilasilir. O nedenle bu grubun evlilik ve yasam
doyumlarinin saptanmasi ve sosyo-psikolojik destek ihtiyacinin belirlenmesi, politika

onerileri baglaminda degerlendirilebilecek veriler ortaya koyacaktir.

Aral ve Gilirsoy’un ¢alismasinda (Aral & Giirsoy, 2009, s. 322,323) ve yazarin rehber
Ogretmen olarak sahada inceledigi kadariyla, engelli ¢cocugu olan ailelerin duygu

durumlar1 agisindan su asamalardan gectikleri gozlemlenmistir:
1. Inkar: ilk yasanan sokla, duymazdan, gormezden gelme durumudur.
2. Pazarlik: taninin kabullenilmesi ancak gelisim seyri ile ilgili farkl

tedavi ve doktorlara gidilerek arayisa girisilmesi. Derneklere, sosyal aktivitelere

katilma.



3. Ofke: aile bireylerinin birbirlerine ya da engelli gocuga ydnelik dfkesi.
Bu 6fkeden dolayr suclu arama, “neden ben/biz?”” Sorulari. Sonunda esler arasinda
problemlerin artmasi.

4, Sucluluk Duygusu: Panik ve gelecekte neler olacagini kestirememek,
durumu kabullenememek, neden diye sorgulama, isyan etme ve bundan dolayi

sucluluk duygusu yasamak.

5. Cokiintii ve depresyon: Suglulugun kisiyi depresyona siiriiklemesidir.
Cocuktaki gelisimi gdzleyememe, umutsuzluga diisme depresyon siirecine gotiiriiyor.

Umutsuz ve yogun stres altinda gegen aylar, yillar.

6. Kabul: son asamadir. Engellilikle bas etme evresi ve “simdi ne

yapabiliriz?” sorusuna cevap arama durumudur.

O nedenle biitiin bu siiregte aileye yonelik danigmanlik ve rehberlik hizmetinin
verilmesine yonelik ihtiya¢ Onemlidir. 6.asamaya olabildigince hizli gecilmesi ve

cocuk i¢in gerekli altin yillarin (0-2 yas; 0-6 yas) heba edilmemesi gereklidir.

Calismada kullanilan arastirma sorular1 sunlardir:

1.Kag yildir evlisiniz?

1.1. Esinizle nasil tanigtiniz?

1.2. Akrabalik ya da hemserilik gibi ortak ge¢mis ya da toplumlara sahip misiniz?
1.3.Evlilik sizde maddi veya manevi degisimlere neden oldu mu? Oldu ise bunlardan
biraz bahseder misiniz?

1.4.Ka¢ ¢cocugunuzu var? Her birinden bahseder misiniz? Yaslari, cinsiyetleri, diger
cocuklarimizin engelli ¢ocugunuzla iliskileri.

1.5.Hepsine yeterince zaman ayirabildiginizi diisiiniiyor musunuz?

2. Evlilikten beklentilerinizin gergeklestigini diistiniiyor musunuz?



2.1. Bekarken, hayal ettiginiz kisiyle evlilik yaptiginiz kisi birbiriyle ortiisiiyor mu?

2.2. Tekrar bir sans verilse esinizi se¢erken nelere dikkat ederdiniz?

3. Esinizde begendiginiz davraniglar nelerdir?
3.1. Esinizin begendiginiz yanlarini onore edici sdzler sdyler misiniz? Ne siklikta?
3.2. Esinizin sadece sizin hitap ettiginiz bir lakabi var mi? Askim, hayatim,

minnosum gibi...

4. Esinizin ailesiyle ne kadar siklikta goriisiirsiiniiz?

4.1. Bu goriismelerin evliliginizi olumlu/olumsuz nasil etkiliyor?
4.2.Esinizin ailesinden kaynakli ¢catismalariniz oldu mu?

4.3. Moral ve motivasyonunuzu nasil etkiliyorlar?

4.4. Cocugunuzun bakiminda size katkilar1 oluyor mu?

5. Esiniz veya siz engelli cocugunuz dogduktan sonra kendinizi ya da birbirinizi
sucladiginiz oldu mu?

5.1.Tekrar ¢ocuk sahibi olmaktan korktugunuz oldugumu veya korkuyor musunuz?
5.2.Engelli ¢ocugunuz dogdugunda veya engeliniz &grendiginizde birlikte bu
durumu gogiisleyebileceginizi diisiindiinliz mii?

5.3.Cocugunuzun engelli oldugunu 6grendikten sonra kabul agsamasina gegebildiniz

mi? Ne kadar surdia?

6. Esinizin her konuda giivenilir oldugunu diisiinliyor musunuz?
6.1. Zor stiregler yasadiginiz da esinizin daima yanimizda oldugunu sdyleyebilir

misiniz?



6.2.Gelecege giivenle ve birlikte bakabiliyor musunuz?

6.3.Bu problem sizin birbirinize olan baglarinizi nasil etkiledi?

7.Kendinizi dindar biri olarak tanimlayabilir misiniz?

7.1.Inandigimz degerler bu durumu kabullenmeye yardimei oldu mu?
7.2.Cocugunuzu bir lituf olarak mi1 yoksa imtihan olarak mi diisiiniiyorsunuz?
(Kadercilik sorgulanabilir)

7.3.Profesyonel yardim aldiniz m1?

8.Cinselliginiz evliliginizin ilk yillarina gore yasadiginiz giigliiklerden olumlu veya
olumsuz etkilendi mi?
8.1.Cinselliginizin aktif veya pasif olmasinin sebeplerinden biri gocugunuzun engelli

olma nedeni olabilir mi?

9.Cocugunuzun engelli olmasi sizi ekonomik olarak etkiledi mi?

9.1. “Engelli ¢ocugum evliligimize olumlu/olumsuz ¢ok sey katmistir” diyebilir
misiniz? Bunlar neler olabilir?

9.2.Devletin sosyal yardimlarindan faydalaniyor musunuz?

9.3.En bastan profesyonel yardim alsaydiniz su an neler daha farkli olabilirdi?
9.4.Engelliler i¢in yapilan sosyal yardimlar yeterli buluyor musunuz? Daha fazla ne

yapilabilir?



1.3. Onem

Evlilik uyumu ve evlilik doyumu kavramlar1 evli ciftlerin evliliklerini analiz
etmektedir. Evlilik, aile ve engellilik konular1 hem sosyolojinin hem de psikolojinin
ortak calisma alanidir. O nedenle bu ¢alisma psikoloji, sosyal psikoloji literatiiriinden
faydalanan ancak temelde saglik sosyolojisi sinirlart igerisinde bulunan disiplinler
arast bir c¢alismadir. Bu nedenle c¢alismanin alana yeni bilgiler katacagi

distintiilmektedir.

1.4.Smirhhiklar

Calismamizin ana kavrami evlilik uyumu degil, ona gore daha sinirli bir kavram olan
evlilik doyumudur. Bunun nedeni, evlilik doyumunun 6zel olarak bireylerin evlilik
iligkisinden elde ettikleri mutlulugun, psikolojik tatminin ve hosnutlugun engelli bir

cocuga sahip olunduktan sonraki diizeylerinin saptanmasina yoneliktir.

Arastirmada sadece engelli ¢ocuga sahip aileler incelendigi i¢in siradan ailelerin
evlilik doyumunu degerlendirmeye yonelik sorularin disinda, 6zellikle engelli ¢ocuga
sahip olmanin yarattig1 etkileri degerlendirmeye ¢in 6zel sorular sorulmustur. Ayni
zamanda calisma alani i¢inde engelli tiirleri arasinda bir ayrim yapilmamis hem
zihinsel, hem bedensel engeli olan ¢ocuga sahip aileler homojen bir grup olarak
degerlendirilmistir. Bu noktada arastirmamizda onemli olan siradan g¢ocuklardan
daha fazla bakim, egitim ve destek gerektiren engelli ¢ocuklarin 6zel durumlar ile
miicadele etmenin, ¢iftlerin evliliklerine olan etkisini analiz etmektir. O nedenle,
engel durumun farkliliklarina yonelik bir ayristirmaya gidilmemistir. Bununla
birlikte bulgular i¢inde agir engelli ya da hafif diizey engelli ¢ocuklarin ¢iftlerin

yagsamlarina yansimalarina dair bulgulara da yer verilmistir.
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1.5. Tanimlar

1.5.1.Aile

Aile, es ve ¢ocuktan olusan toplumun en kii¢lik birimidir. Bir tanim olarak aile,
biyolojik veya psikolojik baglar1 olan ve aralarinda tarihsel, duygusal ve ekonomik
bir birliktelik olan ve kendilerini ayni evin iiyeleri olarak hisseden bireylerin
olusturdugu birliktir (T.Gladding, 2012, s. 5) . Genis bir aile tanimi yapilacak olursa,
aile, evlilik, kan bag1 ya da evlat edinme yoluyla baglanmis bir evde birbirleriyle
iliski ve etkilesimde bulunan kari-koca, anne-baba, erkek kardes, kiz kardes gibi

saygin sosyal rolleri listelen ve ortak kiiltiiri olusturan grup seklinde ifade edilebilir

(Burgess ve Locke, 1953, akt: Oktik, 2018, s. 3).

Farkli toplumlarda farkli aile yapilari goriilmektedir. Gittins’e gore “aile” degil,
“aileler” vardir (Oktik, 2018, s. 2). Engelli cocugu olan aileler de kendi iginde diger
ailelerden ayrilan 6zel bir aile grubudur. Fakat ¢ocugun engeline gore de kendi iginde
yine farklilagan ailelerden olusmaktadir. Engelli ¢ocugu olan aileler destege ihtiyag
duyan 6zel bir aile grubudur. Sosyoekonomik destek ile engelli cocuga sahip aile
grubunun, normal ailelerin i¢ine entegre olacak sekilde kaynastirilmas: gerekliligi bu

¢alismanin lizerinde 6nemle durdugu bir konudur.

1.5.2.Evlilik ve Onemi

Evlilik, karsit cinsten ergin iki kisinin yasal ve toresel baglar cergevesinde kurduklari
bir kurumdur. Ayn1 zamanda evlilik, yasal bir temeli olan sozlesme ile olusur.
Yasalarla giivence altinda alinmis bir iliski bi¢cimidir. Kadin ve erkegi birbirine
bagladig1 gibi, dogacak ¢ocuklara da yasal ve toplumsal bir statii saglar. Eslerin ve
cocuklarin evlilik igindeki hak ve yiikiimliilikkleri hem yasalarla hem de toplumsal

kurallar, gelenekler ve inanglarla belirlenmistir (Ozer, 2016, s. 13).

Evlilik, toplumsal hayatin temeli olan aileyi meydana getirir. Bu agidan evlilik
kurumu toplumsal éneme haiz bir kurumdur. Toplumun saghg ile saglikli evlikler
arasinda paralel bir iligki oldugu sdylenebilir. Evliliklerin ve ailelerin saglikli olmasi

toplumsal denge ve huzur agisindan kritik bir 6nemdedir.
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1.5.3.Evlilik Doyumu

Evlilik doyumu, bireyin evlilik iliskisi iginde ihtiyaglarimi karsimi diizeyine iliskin
algis1 olarak tamimlanabilir. Bireysel bir algi s6z konusu oldugu ic¢in oldukca
stibjektif bir kavramdir. Evlilik doyumu ile ilgili yapilan farkli tanimlamalar
kavrami, ciftlerin evlilik yasantisindan algiladiklar1 mutluluk, hosnutluk, psikolojik
tatmin duygular1 cergevesinde aciklamaktadir (Ozer, 2016, s. 46,47). Yapilan
tanimlarin ortak olarak vurguladigi hususlar, eslerin evlilik igerisinde birbirlerine
gosterdikleri sevgi bi¢imi, cinsel doyum, iletisim bi¢imi gibi kisisel boyutlar igerir.
Bunlarla birlikte karar vermede damigsma, ckonomik konularda birliktelik ve
problemleri paylasabilme gibi ¢evresel konulardan elde edilen psikolojik tatmini de
kapsamaktadir (Cag & Yildirim, 2013, s. 14). Evlilik doyumunun yiiksek olmasi,

evliliginin de giiglii ve saglam oldugunu gostermektedir.

Evlilik doyumunu etkileyen unsurlari, 5 S kurali ile ifade edebiliriz. Bunlar sevgi,
saygl, sadakat, sorumluluk ve sekstir. Evlilikte dengeyi saglamak icin bu unsurlarin
hepsinin ayni anda islev goérmesi gerekmektedir. Rosen-Grandon’a gore ise evlilik
doyumu {izerinde etkili olan {i¢ ana faktér so6z konusudur. Bunlar, yeterli miktarda
karsilikl1 sevgi, eslerin birbirlerine olan tatmin edici bagliliklar1 ve ebeveyn olmakla
ilgili olarak tasidiklar1 inanclar konusunda tatminkar bir iligski i¢inde olmalaridir

(Rosen-Grandon, E.Jane, & Hattie, 2004, s. 64).

1.5.4.Engellilik
Engelli birey terimi, dogustan ya da sonradan fiziksel ya da mental kapasitelerinde
yetersizlik yasayan, kendisinin normal kisisel ve sosyal ihtiyaclarini biitlinliyle ya da

kismen karsilamayan kisiyi ifade etmektedir (Birlesmis Milletler, 1971).

Son doénemde literatiirde engelli birey kavrami yerine “6zel gereksinimli birey”
“yetersizlikten etkilenmis birey” gibi kavramlar da kullanilmaya baglanmigtir. Ancak
bizim burada “engelli birey” kavramini kullanmamizin nedeni daha anlasilir ve

yerlesik bir kavram olmasi nedeniyledir.
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Engellilik bir saglik sorunu olarak ele alindiginda, saglik sosyolojisine dair
caligsmalarin sonuglart ve degerlendirmeleri ¢calismamiz i¢in ayr1 bir 6nem arz eder.
Turner, modern tibbin temel paradigmasinin biyomedikal model oldugunu ifade eder.
Bu model beden ve zihin arasindaki kartezyen ayrlma2 dayanmaktadir. Buna gore
hasta beden tamir edilebilir bir makine gibi degerlendirilir. Ancak Turner’a gore
cagdas toplumdaki c¢ogu hastaligin beden temelli olmaktan ziyade davranis
bozukluklarina dayali olmasi, biyomedikal model i¢in bir problem olusturmaktadir

(S.Turner, 2017, s. 241).

Engellilik olgusu da biyomedikal model agisindan farkli bir problem ortaya
koymaktadir. Tamir edilmesi gereken makinede -dogustan ya da sonradan, bedensel
ya da zihinsel- kalic1 bir hasarin meydana gelmesi: Engellilik. Tedavi edilemeyen ya
da tamamen ortadan kaldirilamayan, kismi basarilar elde edilebilen engelliligin
biyomedikal model agisindan bir sorun oldugu agiktir. Bu nedenle modern tip,
engellilik konusundaki yaklagiminin sorun ortaya ¢ikmadan bunu 6nlemeye yonelik

bir “Onleyici tip” mantig1 icindedir. Bu 6nleyici tibbin adi negatif 6j eniktir®.

Sagliga uygun olmayan genetik kosullarin mirasini saptamak ve bunu dnlemek {izere
hamilelere yapilan tarama testleri bu anlayisin tiriiniidiir. Yapilan testlerin sonucunda
sagliksiz, kusurlu ya da engelli olarak goriilen fetlise anne karninda miidahale
edilmektedir. Bu miidahale tedaviye yonelik olabilecegi gibi agirlikli olarak
hamileligin sonlandirilmasi seklinde olmaktadir. Burada biyomedikal modelin ya da
tip etiginin ortaya koydugu onemli bir problem daha ortaya ¢ikmaktadir. Bunu
onemli bir etik problem olarak ifade edebiliriz. Bu kavram, daha agik ifadesiyle
tibbin, kimin dogup/yasayip kimin dogamayacagina/yasamayacagina karar verme

otoritesi olma durumunu ifade etmektedir.

Gilintimiizde hastalik ya da engellilik kategorileri sosyal olarak insa edilmektedir. Bu
noktada toplumun bu durumlara yiikledigi anlamin yaninda tip uzmanlarinin

pozisyonu da belirleyici olmaktadir. Turner tip uzmanlarini ¢agdas toplumun ahlak

? Dualizm olarak da ifade edilen Descartes’in ikili felsefesi.

* Ojenik (eugenics) evrimci bir ayiklama ile belli bir soy ya da halk: iiretmek anlamina gelmektedir.
Negatif djenik sagliga uygun diismeyen genetik kosullarin mirasini hamilelik siirecinde saptayarak
onlemeye yonelik miidahalelerdir. Pozitif djenik ise liremede belli gruplarin segilebilmesi ya da
dislanmas1 anlamina gelmektedir. Pozitif 6jenik etik agidan kabul edilemez bir uygulama olarak
goriilmektedir. Buna karsilik negatif 6jenik etik tartisma yapilabilen bir alandir (Marshall, 2005).
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bekgileri olarak ifade etmektedir. Onlar normallik ve sapma siniflandirmasinin mesru
temsilcileri olarak ¢agdas toplumda ahlak bekgileri haline gelmislerdir (S.Turner,
2017, s. 244).

Modern tip anlayisi makine insan modeline gore sekillendigi igin, hasarli/tamir
edilemeyen makine (insan) is goremez. O halde ya tamir edilecek, eger tamir
edilemeyecek bir kusura sahip ise makinenin ortaya ¢ikmasina miisaade
edilmeyecek. Bu amacgla anneler ikili ve {gli testlerden gegirilmekte ve
amniyosentez ile bebegin durumu arastirilmaktadir. Ornegin down sendromlu
bebekler dogmadan once bunun anne karninda amniyosentez ile tespit edilmesi
durumunda —ki bunu tespit edinceye kadar gegen siirede fetiisiin tiim organlar ile
dogma kudretine erisecegi besinci, altinci aya dogru yaklasilmis olunuyor- bir
doktorlar kurulu karart ile hamileligin sonlandirilmasi yoluna gidilebiliyor ve bu

amagla anne ve baba ikna edilebiliyor.

Burada bir etik problem s6z konusudur. Dogma kudreti ile meydana gelmis ve
miidahale edilmedigi zaman dogabilecek olan bir insanin siradan insanlardan farkli
olmasi nedeniyle yasam hakkini idari/tibbi bir komisyon karari ile elinden almak etik

acidan sorgulanmaya agik bir durumdur.

1.5.5.Engellilik Modelleri

Engelliligi anlamada gelistirilen iki temel model vardir. Bunlar tibbi model ve sosyal
modeldir. Burcu’nun (2015, s. 24) ifade ettigi tibbi model, Turner’in ele aldigi
biyomedikal modeldir. Literatiirde bireysel model olarak da yer almaktadir. Tip
uzmanlar1 bireysel modelde kilit bir role sahiptir. Ciinkii engellilerin mustarip oldugu
“sorunlar1” teshis ve tedavi etmek onlarin gorevidir. Dolayistyla tip uzmanlar1 engelli

insanlarin yasamlar1 tizerinde bir iktidar kurarlar (Giddens, 2008, s. 325).

Tibbi model engelligi geleneksel tarzda ele alir. Engellilik bireyin kendine aittir ve
bireyin i¢inde yer aldigt nesnel kosullara baghdir. Bu yaklasim bireyi
nesnelestirmekte ve insanlik dist kilmaya kapi aralamaktadir. Sorun engelli
bireydedir. Tedavi de bireyde baslayip bireyde bitecektir. Bu modelde engelli

bireylerin, engelli olmayanlarla karsilagtirma yapilmasina neden olan bir normatif
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zemin olusturmaktadir. Bu da sosyal diglanma yaratan bir zemindir. Engellilik

bireysel bir kusur ve trajedidir.

Bu modele radikal bir alternatif olarak sosyal (toplumsal) model gelistirilmistir.
Oliver (1983) bireysel ve toplumsal engellilik modelini birbirinden agikga ayiran ilk
kuramcidir (Giddens, 2008, s. 326). Bu model engel durumlarinin dezavantaj
yaratmadigini ileri siirer. Dezavantaji yaratan engellilestirmedir. Engelliligin nedeni
birey degil, toplumdur. Toplumun engellilere yaklasimi sorunun odak noktasidir.
Zira ortada, ¢evresel, ekonomik, kiiltiirel ve sosyal engeller vardir. Engellilik, sosyal

dislanma ve ayrimecilikla ilgilidir.

Engellilik toplum i¢inde sosyal olarak insa edilmektedir. Her ne kadar engelliligin —
bireylerin bedenlerine veya zihinlerinde yasanan- nesnel yonleri var ise de engellilik
daha cok toplumun engelli kisilerin ihtiyaglarin1 hesaplamakta ve gidermekteki

basarisizliklari ile ilgilidir (Burcu, 2015, s. 25,26).

Engellilik durumu saglik sosyolojisi agisindan bir farklilik olarak da goriilebilir.
Turner bu konuda Nietzche’ye atif yaparak gerceklerin farkli yorumlanabilecegine
vurgu yapar (S.Turner, 2017, s. 242). Bize gore de, saglik, rahatsizlik ya da engellilik
durumlarina bireyler farkli yorumlama sistemleri ile yaklasabilirler. “Saglikli” bir
kisinin bir i1 bes dakikada yapabiliyor olmasi ile engelli bir bireyin on bes dakikada
yapabiliyor olmasi giinlimiiz performans odakli kapitalist toplumu i¢in bir engel
durumu olarak degerlendirilebilir. Temel ayrim, engelli birey i¢in normal olan ile
saglikli birey i¢in normal olan siirelerin farkliligidir. Buradaki problem, engelsiz
bireylerin normlarinin referans alinarak engelli bireylerin degerlendirilmesinden

kaynaklanmaktadir.

Beck’in risk toplumu kavramsallastirmasina gére, modern toplum kaginilmaz olarak
risk tiretmektedir. Sanayilesme sonrasinda toplumsal ve ekonomik kosullarda olusan
belirsizlik risk yaratmaktadir. Ozellikle gézlenemeyen riskler modern toplumun bir
dogasi haline gelmistir. Artik risklerin kiiresellesmesinden soz edilmektedir. Riskler
kisisel degil kiireseldir ve sinif ayrimi gozetmeksizin tlim insanlar etkilemektedir.
Beck bunu “voksulluk hiyerarsiktir, kirli hava tabakasi demokratiktir” seklinde
formiile etmistir (Beck, 2014, s. 49). Riskler, ondan etkilenen kisileri esitlemektedir.
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“Hepimiz birer engelli adayiiz” seklinde ifade edilen ve toplumda genel kabul
gordiiginic.  distiindigimiiz  anlayils  aslinda  Beck’in  risk  toplumu
kavramsallastirmasina denk diismektedir. Hepimiz birer engelli adayr oldugumuz
gibi, hepimiz bir engelli cocuga sahip olabiliriz. O halde yoksulluk hiyerarsik,
engellilik demokratiktir. Engelli bir cocuga sahip olmak, sosyal sinif ve statii farki

gozetmeksizin tiim kesimlerden ailelerde goriilen bir durumdur.

Bir katilimeinin sdyledigi gibi “Cocuk yapmak her zaman bir risktir’(G.19,E,40)".
Tim evlilikler agisindan s6z konusu olabilecek olan bu durum, evlilik doyumu
acisindan belirleyici bir faktdr olmaktadir. Arastirmamiz, modern risk toplumunda
0zel gereksinimli bireylerin ebeveynlerinin, riskin gergeklesmesi ile birlikte bundan

nasil etkilendiklerini ortaya koymaktadir.

1.5.6.Engellilik ve Toplumsal Dislanma

Toplumsal dislanma, bireylerin toplumun geneliyle tam olarak biitiinlesmesinin
engellendigi durumlan ifade etmektedir. Toplumsal dislanma kavrami kendi i¢inde
bir engellilik durumunu barindirmaktadir. Bu durumda, bireyler ve topluluklar
nifusun ¢ogunluguna agik olan firsatlara ulasamamaktadir. Gidens toplumsal
dislanmay1 {i¢ sekilde ele almaktadir. Bunlar, is piyasasindan dislanma, toplumsal
iligskilerden dislanma ve sosyal hizmetlerden dislanmadir (Giddens, 2008, s. 402).
Engelliler ve engelli bireye sahip aileler agisindan da her ii¢ kategoride bir toplumsal

dislanma durumundan s6z edilebilir.

Engellilik durumu birey i¢in is giicii piyasasina etkin olarak katilamamakla
sonuclanabilmektedir. Engelli bireyler, is giicii piyasasina girmek acisindan, diger
bireylerle esit firsatlara sahip olamamaktadir. Bu nedenle kamunun pozitif ayricalik
yaparak engelli kontenjan1 gibi uygulamalarla bu diglanmay1 azaltacak yontemler
kullanmasi bir nebze olsun bu diglanmay1 azaltabilir. Ayn1 zamanda hizmetlerden
diglanma durumu da s6z konusu olabilmektedir. Genel itibariyle, toplumsal hizmetler
sunus herhangi bir engeli olmayan bireyler baz alinarak tasarlanmaktadir. Bu durum

da engelli bireyler acisindan bir dislanma yaratabilmektedir. Ornegin toplu tasima ve

* Parantez i¢indeki G harfi ile verilen rakam gériisme numarasini, E/K Erkek ve Kadini, son say1 ise
katillmcinin yagini gostermektedir. Bu alinti 19.gériismeden Erkek ve 40 yasindaki katilimcidan
ifadelerinden alinmistir.
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ulagtirma gibi hizmetlerin engellilerin ihtiyaglar1 gdzetilmeden diizenlendigi
durumlarda diglanma durumu s6z konusudur. Ortak toplumsal etkinliklere
katilamama ya da toplum i¢ine ¢ikamama gibi durumlar da toplumsal iliskilerden
dislanma boyutunu olusturmaktadir. Bu hem engelli bireyler hem de o bireylerin
aileleri i¢in s6z konusu olabilmektedir. Engelli bireyler bazi sorumluluklar1 almaktan
veya sokakta giivensizlik hissettiklerinden dolayr evlerine kapanabilmektedir
(Giddens, 2008, s. 404). Benzer sekilde agir engelli bir gocugu olan annenin tiim giin
cocuguna bakmak durumunda olmasi, onun toplumsal iliskilerden dislanmasi

sonucunu dogurabilmektedir.
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BOLUM 2. YONTEM

2.1.0rneklem

Calisma, ayn1 zamanda aragtirmacinin da yasadigi yer olan Giresun il merkezinde
yapilmistir. Giresun ili Dogu Karadeniz bolgesinde Ordu ile Trabzon arasinda
bulunmaktadir. Yerlesim yeri olarak diiz ve yerlesime miisait arazisi oldukca smirl
olan ve dag yamaclarinda tipik Karadeniz yerlesim sekli olan daginik evlerin oldugu
bir yap1 hakimdir. Sehir ve ilge merkezleri disinda kalan kirsal alan, Anadolu’nun
diger yerlerinde goriilen hanelerin toplu olarak bir mekanda biriktigi koy tipinde
degildir. Bu bolgede kirsal alan, aralarinda daha uzun mesafelerin bulundugu bahce
icindeki hanelerden olusmaktadir. Bu dagimik yerlesim icerisinde hayvancilik ve

daha agirlikli olarak findik ve bahge tarimi yapilir.

Arastirmanin evreni Giresun il merkezindeki engelli c¢ocugu olan ailelerdir.
Orneklem grubu, cocuklar 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde egitim alan
anne ve babalardir. Calismada 36 kisi ile derinlemesine goriisiilmiistiir. Orneklem
grubu, calismanin basinda belirlenen kategorilere goére sec¢ilmistir. Katilimeilarin
biiylik bir kismi, arastirmacinin aile danismani ve rehber O6gretmen olarak goérev
yaptig1 6zel bir rehabilitasyon merkezindeki, ¢ocuklari igin egitim hizmeti alan anne

ve babalardan olusmaktadir.

Katilimcilarin 18’1 erkek 18’1 kadindir. Kadin ve erkek katilimcilar 40 yas ve alt1 ile
(geng) 40 yas uistii (yash) seklinde ikili bir ayrima tabi tutulmustur. Dolayistyla erkek
ve kadmlardan da dokuzar katilimci 40 yas sinirmin altinda ve istiinde yer
almaktadir. Ayrica egitim kategorileri de ilkogretim (az egitimli), lise (orta egitimli)
ve Universite ve iistii (yiiksek egitimli) seklinde ii¢ kategoriye ayrilmistir. Her bir
kategoride iicer katilimcmin olmasina dikkat edilerek yas, egitim ve cinsiyet

siiflandirmasinda dengeli bir dagilimin ortaya ¢ikmasina dikkat edilmistir.
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Asagida yer alan Grafik 2.1. bu dagilimi gostermektedir.

Grafik 1: Katihmcilarin Egitim, Yas ve Cinsiyet Sayilari

i Sayi
18 18 18 18
] ' | | | '
Kirk Yasve Kirk Yas ilkogretim Lise Universite Erkek Kadin
Alti Ustii

Toplam 36 kisiden olan katilimcilardan 12°ser li gruplarda ilkdgretim, lise ve

tiniversite ve {istii egitimli bireyler yer almaktadir.

Katilimeilarin sayilarini yiizdelik olarak ifade edecek olursak soyle bir dagilim s6z

konusu olmaktadir:

Grafik 2: Katihmcilarin Egitim, Yas ve Cinsiyet Yiizde Dagilimlar:

H%
50 50 50 50
I I | | | I l
Kirk Yasve Kirk Yas ilkogretim Lise Universite Erkek Kadin
Alti Ustii

Grafik 2.2.°den goriildiigii gibi, katilimei gruplarda dengeli bir yiizde dagilim

olmasina dikkat edilmistir. Yas, egitim, cinsiyet kategorileri erkekler ve kadinlarda
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esit olarak belirlenmistir. Boylece bu kategorilerdeki benzerlik ve farkliliklarin tespit

edilmesi agisindan bir avantaj yakalanmistir.

Gorlisme numarasina gore yapilan smiflandirma asagidaki Tablo
almaktadir. Tabloda verilen sayilar goriisme numaralarini ifade
Tablodaki yerlerine gore Ornegin 2. Numarali goriisme, 40 yas ve

ilkogretim seviyesinde egitim almis bir katilimery1 gostermektedir.

Tablo 1: Goriisme Numaralarmma Gore Katihmcilarin
Siniflandirilmasi

Goriisme
KADINLAR No.
ILKOGRETIM 2 |6 |8
LISE 17 |10 |14
40 YAS ve ALTI |UNIVERISTE VE USTU 5 (18|16
ILKOGRETIM 13 |15 |20
LISE 2219 |21
40 YAS USTU  |UNIVERISTE VE USTU 1 |11 (24
Gorilisme
ERKEKLER No.
ILKOGRETIM 30 |19 |35
LISE 36 |7 |34
40 YAS ve ALTI |UNIVERISTE VE USTU 3 |271]23
ILKOGRETIM 29 (31 |28
LISE 26 |12 |33
40 YAS USTU UNIVERISTE VE USTU 4 (2532

2.2.Veri Toplama Araclan

2,1’de yer
etmektedir.

alt1, kadin,

Caligmada etik kurallara uygun olarak davranilmistir. Katilimecilarla yliz yiize

derinlemesine goriismeler yapilmistir. Bunun i¢in evlilik doyumunu degerlendiren

bir soru formu hazirlanmistir. Bu soru formu 9 grup sorudan ve kendi gelistirmis

oldugumuz Engelli Cocuga Sahip Ailelerde Evlilik Doyumu Degerlendirme Sorulari

adli bir soru formu kullanilmistir. Her bir soru kategorisinde evlilik doyumunu

degerlendirmeye yonelik farkli sorular yer almaktadir. Soru formu bir yandan genel

evlilik doyumunu degerlendirmeye yonelik sorulardan olusurken, diger yandan
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engelli ¢ocuga sahip olmanimn evlilik doyumuna olan etkisini ayristiran sorular

kullanilmistir.

2.3.Islem

Oncelikle kirk yas ve alt1 ile kirk yas {istii olarak yas kategorileri belirlendi.
Katilimcilarin kadin ve erkek olarak esit sayida olmasina dikkat edildi. Aym
zamanda egitim kategorileri olusturuldu. Her bir kategoriden esit sayida katilimci ile
goriisme saglandi. Katilimcilarla 2017 Temmuz ve 2018 Subat aylari arasinda toplam
966 dakikalik bir goriisme dizisi yapildi. Goriismeler yapilirken, konusmalarin kayit
altina alinmasiyla ilgili olarak katilimcilardan izin alinmistir. Ayni1 zamanda kisilerin
0zel bilgilerinin gizliligi konusunda tamamen etik ilkelere uygun hareket edilmistir.
Kayda alinan gériismeler bilgisayar ortaminda yaziya desifre edilmistir. Bu desifreler

tizerinden veri analizine ge¢ilmistir.
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BOLUM 3. BULGULAR VE YORUMLAR

Bu boliimde arastirmadan elde edilen verilerin analizi yapilacaktir. Sorulan soru
gruplari lizerinden farkli kategorilerde bulgular elde edilmistir. Bu bulgular ile sonug

boliimiinde ¢aligsma hipotezleri test edilerek yorumlanacaktir.

3.1.Katihma Profillerinden Cikarilan Bulgular

1.Grup sorularda katilimcilarin evlilik ve aile profillerini ortaya ¢ikarmaya yonelik
sorular sorulmustur. Bu grup sorularda katilimer ailelerin, kag yildir evli olduklari,
nasil tanistiklari, akrabalik durumlari, evliligin bireyler {izerinde yarattigit maddi
manevi degisimler, ¢ocuk sayilari, ¢ocuklar hakkinda bilgiler ve ¢ocuklara yeterince

zaman ayrilip ayrilmadigina dairdir.

36 kisiden olusan katilimci profilleri incelendiginde ilk olarak katilimcilardan 8
kiginin (tiim katilimcilarin %22’sinin) akraba evliligi yapmis oldugu gorilmustiir.
Giresun il merkezinde yapilan arasgtirma gostermektedir ki ¢iftlerin evlilik
tercihlerinde akrabalik baglarinin yeri etkili olmustur. Ancak bu durum Giresun’un
engellilik oran1 %13,5 ile Tiirkiye’de engellilik orani en yiiksek il olmas1 gergegi ile

ayr1 bir anlam kazanmaktadir. (TUIK, 2011).

Erkek katilimcilarin ¢ocuklarina zaman ayirmaktan anladigi, gezdirmek, dolastirmak
olarak algiladiklari; annelerin ise ¢ocugun biitiin bakimiyla ilgilendikleri
gorilmektedir. Engelli ¢ocuga sahip ailelerde, ¢ocukla ilgili sorumluluklarin biiyiik
cogunlugu anneler tarafindan yerine getirilmektedir. Bu durum hem ¢ocugun kisisel

bakimi hem de 6zel egitim ihtiyacina yonelik faaliyetlerde de boyledir.

Bronfenbrenner’in biyolojik modelinden uyarlanan Ekolojik aile modeli i¢indeki dort
sistemden ilki olan mikro sistem® aile iiyelerinin dzelliklerini temel almaktadir. Bu
sisteme gore Ozel gereksinimli bireyin yetersizlik tiirli, derecesi, tanilanma zamani,
yas1 ve cinsiyeti onem arz etmektedir. Her bir engel ve diizeyinin aileleri farkh
etkiledikleri &ne siiriilmiistiir (Ozen, 2015, s. 73). Kadin ve erkek her iki katilimci

grupta da engelli cocuga daha fazla zaman ayrildig1 ve hatta engelli ¢cocukla daha

® Diger sistemler ise mezosistem, ekosistem, makrosistemdir. Mezosistem, ailenin icinde yasadig:
toplumu temel alir. Ekosistem, bireyin yasadigi toplumun saglik, egitim, bakim sosyal giivenlik ve is
imkanlarin1 kapsar. Makrosistem ise ailenin i¢inde yasadigi toplumun sosyo-ekonomik alt yapisini baz
alir (Ozen, 2015, s. 74).
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fazla ilgilenebilmek i¢in ikinci bir ¢ocuk planinin olabildigince ertelenmesi yoluna
gidildigi gortlmistiir. Baz1 ailelerde engelli olan ¢ocuk evde anne ve babasiyla
yasarken, engelsiz olan diger ¢ocugun yakin akraba veya yatili okullarda yasadigi
gozlemlenmistir. Bu durum da ailelerin engelli ¢ocugu merkeze alarak yasamlarini
dizayn etme cabasinin 6n planda oldugunu gostermektedir. Dezavantajli durumda
olan engelli cocuga gosterilen yakin ilgi, diger ¢ocuklar agisindan bir geri plana

itilme durumu yaratabilmektedir.

Engelli ¢ocugun bakiminda, evdeki kiz kardeslerin ve annenin kiz kardeslerinin
(teyzelerin) bakim desteginin fazla oldugu goriilmistir. Bu da toplumsal cinsiyet
acisindan kadin dayanigsmasinin 6n plana ¢iktigi bir durumdur. Aileler agisindan
engelli cocuga sahip olmak gibi bir “sorun” olarak ortaya ¢iktiginda anne-kiz; anne-
teyze veya anne-anneanne dayanigmasi sorunla bas edilmesinde c¢ok Onemli is

birlikleri olarak ortaya ¢ikmustir.

3.2.Katihmcilarin Evlilikten Beklentileri ile Karsilastiklar1 Gerg¢eklikler
Ikinci grup sorularda katilmcilarin evlilikten beklentilerine y&nelik sorular
sorulmustur. Beklentiler ciftlerin evlilik doyumlar1 agisindan &nemlidir. liskilerinde

beklentilerinin karsilanmadigini diisiinen bireyler doyumsuzluk yasarlar (Solmus,

2010, s. 12).

Egitim diizeyi diisiik katilimcilardaki beklentinin daha ¢ok aile kurmak, ¢ocuk sahibi
olmakla sinirli oldugu gézlenmistir. Bu katilimeilarin evlilikten bu tiir beklentilerinin
bliyiik olciide gergeklestigini diisiindiikleri goriilmiistiir. Baz1 katilimcilarin bu

konudaki ifadeleri soyledir:

- Evlilikten beklentilerinizin gerceklestigini diigiiniiyor musunuz?
- Bana kalsa ben evlilikten pek bir sey beklemiyordum. Evimiz, ¢eligimiz, ¢ocugumuz
her seyimiz var Allah'a siikiirler olsun. Bir tek kizimiz biraz rahatsiz iste, baska da bir

stkintim yok. Allah'a siikiir ben memnunum, hanima sormak lazim.(G.29,E,50)

- Evlilikte beklenti ne olur iste, cocuk olur, ev olur, araba olur, bunlardan baska

beklenti daha fazla ne olabilir ki? (G.6,K,25)
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- Bu adam iyi biri, bir zarart yok, en azindan dovmesi yok, bu iste.(G.20,K,43)

Geng ve orta egitimli erkekler evlilikten beklentilerinin gergeklesmedigini
diistinmektedirler. Diger egitim ve yas grubu erkeklerin tamami evlilikle ilgili biitiin
beklentilerinin  gergeklestigini  diisiinliyorlar. Beklentilerinin ger¢eklesmedigini

diisiinen erkeklerin ise yasamlarina baska sorunlarin eslik ettigi gériilmektedir.

Orta egitimli erkekler ve kadinlarin, biiyiik ¢ogunlugu, evlilikten beklentilerinin
gerceklesmedigini ve gelecege dair karamsarlik i¢inde olduklar1 gozlemlenmistir.

Baz1 katilimcilarin bununla ilgili ifadeleri soyledir:

-Evlilikten beklentilerim gerceklesmedi. Iste ne bileyim, kismen.
-Yani simdi soyle bir sey, kafa yapimiz tam dort dortliik birbiriyle uyusmuyor her sey
ama bir sekilde boyle olmak zorundaydi. Ailelerin zoru ile eviendik ¢iinkii.(G.36,E.40)

-Ne bekliyorduuum ? (bir i¢ ¢eker ve inanmayarak da olsa)® Yani gerceklesti,

gergeklesti oyle diyeyim.(G.7,E,37)

- Bekirken hayal ettiginiz kisiyle evlilik yaptiginiz kigi birbiriyle ortiigiiyor mu?

-Yani mantik evliligi bizimkisi biraz da, iyi yani sitkinti yok da. Asil konu evlilikte
cocugun durumunun béyle olmasi, evliligi sarsiyor biraz yani, ¢ocuktan énce daha
mutluyduk. Simdi gelecege dair bir umudumuz yok. Ben kendi adima séyleyeyim,

karamsarlik var gelecek parlak olacak gibi bir beklentim yok.(G.7,E,37)

Insanlar ge¢miste edindikleri inanglari ve diisiinceleri onaylayacak ya da
tamamlayacak bir es secme egilimindedir (Oztekin, 2010, s. 320). Bu agidan es
secimi evlilikte yasanacak sorunlarla ilgili olarak belirleyici bir durumdur. Egitim
diizeyinin ylikselmesi ve es seciminin kisinin kendi tercihi olmasiyla evlilikte
karsilagilabilecek sorunlarla basa g¢ikabilme giiciiniin aynt oranda olmasi dikkat
cekicidir. Yiiksek egitimli bir erkek katilimcimin asagidaki ifadeleri bu kaniyr

destekler niteliktedir.

-Tekrar bir sans verilse esinizi secerken nelere dikkat edersiniz?

® Katilimeilardan yapilan alintilar i¢indeki katilimeinin duygu durumunu anlatan parantez ici ifadeler,
yazara aittir.
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“(...) acaba akraba evliliginden mi béyle oldu bu ¢ocuk?” diye, esim kendisinde su¢
artyor. Mesela, benden oldu gibi diigiiniiyor ve iiziiliiyor. Bu daha da derinlesip de
ayrilmis olsak da diyoruz, mutsuz hayat neye yarar, bir de simdi diistiniin sevmediginiz
biriyle eviendiginiz zaman, ¢ocuklariniz var yine, ama hayatiniz yarim degil mi yani?
Ama sevdiginizle birlikte, gogiisleseydiniz her zorlugu, tabi zorluklart basarmak da

ayrt bir mesele (...)(G.25,E,59)

Geng erkek ve kadinlarda evlilikten beklentilerin ger¢eklesmesinde ¢ok farkli iki
egilim vardir. Ozellikle az egitimli ve yiiksek egitimli erkeklerin tamamu evlilikten

beklentilerinin gergeklestigini ifade etmislerdir.

-Soyle soyleyeyim eviilikten beklentim gerceklesti mi? Diye agik¢ast ¢ok da
diisiinmedim. Yani eviendikten sonra hayatimda ¢ok biiyiik degisiklik olacak diye
kafamda boyle bir plan yapmadim. Ancak yasadigim ortamdan, anne ve babadan
ayrilip, bir hayat arkadasi, dert ortagi, maddi manevi her seyimi paylasabilecegim bir
insanla bundan sonra hayatimin devam ettirtecegimi biliyordum. Ve Allah'a siikiir ben
esimden  ¢ok ¢ok  memnunum  hi¢cbir  tereddiidiim  yok  beklentilerim

gergeklesti.(G.3,E,33)

Yiiksek egitimli olup bir iste calismayan engelli anneleri, evlilikten beklentilerinin
gerceklesmedigini ifade etmislerdir. Bu durum, bir meslege sahip olmalarina ragmen
evde sosyal hayattan uzak yasamak zorunda kalmanin sonucu oldugu diisiiniilebilir.
Kendini gergeklestirememis, egitim aldigi alanla ilgili bir iiretime katilamamak
bireyleri mutsuz hale getirir. Burada da es ve ¢ocuklar merkezli yasam kadint mutsuz
kilmistir. Buna karsin yiiksek egitimli erkeklerin tamaminin evlilikten beklentilerinin
gerceklesmesi tesadiifi durmamaktadir. Kendini gerceklestirmis bir birey olarak is ve
sosyal ortamlarda var olmak ve evdeki engelli ¢cocugun bakimimin anne tarafindan
karsilantyor olmasi, erkeklerin genel olarak evlilik beklentilerinin gergeklesmesini

sagladig1 goriilmiustiir.

Evlilik doyumunu diisiiren énemli etkenlerden biri engelli ya da kronik hastaliga
sahip bir ¢gocugun varhigidir (Walker, Johnson, Manion, & Cloutier, 1996, s. 1029).
Ancak bu durum c¢ocugun ilk cocuk ya da sonraki cocuk olmasina gore
degismektedir. Ailelerin ilk ¢ocuklarmin engelli olmasi evliligi sekteye ugratirken,

ortanca ve son ¢ocuktaki engellilik negatif etkisi daha az goriilmiistiir.
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Anne ve baba sahip olduklar ilk ¢ocukla biiyiik bir mutluluk ve giizel bir gelecek
hayali i¢cinde iken karsilastiklar1 engelli ¢ocuk gercegi evliligi basindan itibaren zor
bir doneme sokmaktadir. Ancak ilk ¢ocugu ya da ¢ocuklarinda engel olmayan aileler
engellilik ger¢eginden kaynakli bir sorunla bogusmadan yillarca “normal” bir evlilik
hayat1 stirerler. Siirecin bir yerinde bir engelli ¢ocuk sahibi olunmasi, ilk ¢ocugu
engelli olan ailelere gore evlilie olan olumsuz etkisi ¢ok daha az olmaktadir.

Asagida dogan ilk ¢ocugu engelli olan bir katilimcinin ifadeleri yer almaktadir.

- Yani ¢cocugumun iyilesebilmesinin disinda evlilikten ¢ok fazla beklentim yok. Onun
disinda hayattan ¢ok fazla beklentim yok su anda. Gelecege dair beklentilerin varsa
da Nilay’dan sonra artik bitti. Diisiin ki bir yola girdim, diiz gidiyorken birden ters
yone dogru gitmeye basliyorsunuz ve artik bu beklentileri oralarda birakiyorsunuz.

Clinkii her sey degisti hayatimin sekli semaili degisti o siiregte.(G.1,K,59)

Engelli cocugu olan aileler, hayata 1-0 geriden baslamis gibi geliyor bana hep.
Nastl anlatayim gevrendeki insanlardan geride kaltyorsun, sosyal olarak, mutluluk
olarak, her yoniiyle hocam. Onlar bizden daha giizel yasiyorlar, daha mutlu
yasiyorlar, yarmmnin daha iyi planini yapryor, daha iyi gezmelerini yapiyor. Bir de
senin ¢abalarin ¢ok goriilmezden geliyor aile olarak. Ona da sinir oluyorum. Onlara
gore biz daha fazla efor sarf ediyoruz, ama gériinmiiyor. Onlarn, i¢inde bulundugu
mutluluk asamasina bir tirlii gelemiyoruz. Ciinkii her seyden dnce zihninizde

dedigim gibi 1-0 geriden gelmislik var.(G.7,E,37)

- Tabii sorunlar var ama bazen de gecgistiriyoruz. Herhalde ¢ocugun durumunu
kabullenmekte giicliik ¢ekiyoruz. Benim kendi hastaligim var zaten “Néro Behget”

hastastytm. Bunlar eviiligimizi olumsuz etkiliyor.(G.18,K,38)

Erkek katilimcilar, engelli ¢ocuk babasi olmalar1 nedeniyle yasamdaki
ozgirliiklerinin ~ kisitlandigin1  dile getiren ifadeler kullanmislardir. Siradan
evliliklerde insanlarin hareket alanini, seyahat 6zgiirliigiinii kisitlayan bir engelli
cocuk yoktur. Ancak bdyle bir ¢ocugu olan bir anne ya da baba bir tatil plam
yapacaklar ise her seyi o cocugu odak noktaya alarak diisiinmek zorundadir.
Cocugun seyahat etmeye uygun olup olmamasi, cocugun sagligina etkisi, tizerinde
diisiiniilmesi ve planlanmas1 gereken dnemli bir konudur. Ayrica, gittikleri yerdeki

insanlarin da engelli ¢ocugu yadirgayip yadirgamayacagini da hesap etmelidirler.
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Ailelerin ¢ocuklarini birakip tek baslarina gitmeleri de ¢ok zordur. Bu nedenle
engelli cocuga sahip anne ve babalarin o6zgiirliiklerinin de kisitlandiginm
sOylemelerinde biiyiik bir dogruluk pay1 vardir. Asagidaki alint1 bu durumu ifade

eden bir babanin sozleridir:

-Tabii gen¢lik hayatimda c¢ok kiz arkadaslarim olmustur. Kafamda belirgin bir
sablon yoktu. Ama ev hanimi olsun, ¢ocuklarima baksin, kafamda o vardi. Su anda
mesela gen¢ olsaydim ¢ok daha farkli seyler diisiinebilirdim. Ozgiir olabilecegim,
daha farkl yerlere gidebilecegim, gezebilecegim, oyle bir evlilik tercih ederdim.

Yani su andaki gibi boyle eve bagh, daima evinde yasayan bir evlilik tarzi

istemezdim. (G.26,E,59)

3.3. Eslerin Davramislarinin iletisimlerine Yansimalari

3.Grup sorular eslerin birbirlerine yonelik davranis ve iletisimlerini ortaya ¢ikaracak
sorulardan olugsmaktadir. Geng erkekler, eslerinde begendikleri davranislarinin neler
oldugu sorusuna, eslerinin annelik becerilerinin ileri diizeyde olmasini, sGylemeleri
dikkat ¢ekicidir. Ayni soruya yasli erkekler, kadinin itaat etmesi ve hizmet etmesini,
begenilen davranislara verdikleri cevaplarla ilk siraya koymuslardir. Bazi
katilimcilarin  “Esinizde begendiginiz davramiglar nelerdir? Sorusuna verdikleri

cevaplar soyledir:

- Esinizde begendiginiz davranislar nelerdir?

- Begendigim yani ¢ok titriyor ¢ocuklarin tizerine.(G.7,E,37)

-Mesela bana karsi yaklasimi olsun, ogluma olsun, engelli oldugu icin benden daha
fazla ilgilenir diyebilivim. Engelli ogluma karsi yilin annesi bile olabilir. Yilin alti
ayvu hastanelerde gegiriyor. Senede 2 ay Nevsehir'e hastaneye kaplicaya gidiyor.
Orada aylarca benim ¢ocugum yatakta yatar annesi yerde yatar Fiziki Hastanesi'ne
gittiginde. Cok fedakdrlik yapmistir esim anneligini ¢ok begeniyorum
yani(G.35,E,40)

-En ¢ok begendigim davramislari, ¢ocuklarina ¢ok iyi sahip ¢ikmast ve aile ortamini

¢ok giizel muhafaza etmesi.(G.30,E,36)

-Cocuklarima diigkiin bir anne olmasi(G.34,E,40)
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-Esimin, simdi mesela, disaridan geldigimde bana karsi olan sevgi, sayg,
muhabbeti, giiler yiizii. Mesela, ben sicak yemek yemem, Ama calisirken, ogen de
benim gelecegim saatte, yemegi boliip de sogumasini bekletmesi, benim icin ayri bir
saygt, incelik, kiskanmamast mesela. Ben yazlar diigiinler de, baglama ¢aliyorum,
tiirkii - séyliiyorum. Ornegin, bazen oluyor ki, bir de, ikide geliyorum. O
davramslarim da bile hi¢ tepkili davranmaz. Gergi, ben séylerim ona, “Bugiin ge¢
gelecegim veya ben kahvedeyim.” Dedigim zaman, bana herhangi bir problem

¢tkarmaz. (G.25,E,59)

-Simdi en ¢ok begendigim davranmiglari, ¢cocuklarina ¢ok iyi sahip ¢itkmasi ve aile

ortamini ¢ok giizel muhafaza etmesi.(G.30,E,36)

Kadin katilimeilarin biiyiik cogunlugu eslerin de begendikleri davranis soruldugun da

merhametli olmasi cevabin1 vermislerdir. Bazi katilimcilarin ifadeleri soyledir:

- Merhametlidir. Mesela sunu alacagim dedigimde alma demez, al der. Iki tane daha
alsam, ii¢ tane daha alsam, gonliinden ne geciyorsa onu yap der. Bizi hi¢chir sekilde
kisitlamadi,  istedigimiz  yere  gidebiliyoruz, istedigimizi  yapiyoruz  ¢ok

siikiir.(G.14,K,32)

- Simdi dyle bir soru sordun ki, ¢ocuklara karsi ¢ok sey seviyor yani ¢ocuklarini,
aslinda beni de sevivor ama iste ne bileyim, yani yufka yiireklidir,

merhametlidir.(G.13,K,47)

Buna karsilik, erkekler kadinin annelik ve evi ¢ekip ¢evirmesini takdir etmislerdir.

-Fedakar bir insandir, eksikleri tamamlayan bir insandwr. Cok isleri yapip beni ¢ok
fazla yormaz. Evin yapilacak her seylerini yapar, toplumsal bir olay olacak olsa
planlamasini yapar. Ondan sonra yani acaba evde su olacak myydi, bu olacak miyd,
¢ocuga sunu mu alacaktim, bunu mu alacaktim gibi bir problemim yok birbirimizi
tamamlryoruz. Yani ben disaridaki isleri, oda evdeki isleri yapariz. Bu begendigim

tarafi, benim tamamlayicim diyebiliriz.(G.26,E,59)
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Erkeklerin tiimii eslerin de begendikleri birkag vasif sayabilirken kadin katilimcilarin
bazilar1 eslerin de begendikleri bir davranisin olmadigini dile getirmislerdir. Bir
katilimer kendisine soru soruldugunda, yogun bir duygulanma yasamistir. Bir siire

aglayip sustuktan sonra sunlari ifade etmistir:

-Begendigim davranisi yok maalesef.

(Katilimeinin aglamasi iizerine)

-Isterseniz goriismeyi sonlandirabiliriz.

-Sanki su an icime attigim duygular: disari ¢ikardr bu sorular. Yani borglandiktan
sonra ¢ok degisti esim, kendi icine kapandi. Ne bileyim bir gezmeyi sevmez, yemege

Qitmeyi sevmez, yani bilmiyorum begendigim bir davranisi yok ki...(G.8,K,34)

-Ashinda hi¢ yok denilebilir.(G.17,K,31)

Aile yagaminin temelini olusturan en Onemli sey esler arasindaki etkilesim ve
iletisimdir (Canel, 2007, s. 30). Bu iletisim igerisinde g¢iftlerin birbirlerine yonelik
olumlu ve onore edici sozler sodylemeleri iliskiyi kuvvetlendirmektedir.
Calismamizda yer alan katilimcilarin kadin ve erkek olarak geneli eslerine onore
edici sozler sdylemekten kagindiklar1 gozlemlenmistir. Bunun nedeni soruldugunda
“esinin simarmamast” i¢in sdylemedikleri gibi bazi ifadeler kullanmiglardir. Bazi

katilimcilarin bu duruma yonelik agiklamalari sdyledir:

- Esinizin begendiginiz yanlarini onore edici seyler soyler misiniz?

- Yok, yok ¢ok soylemem. Sonra birazcik sey yapar simarabilir, ya da beni bog
verebilir. O yiizden fazla soylemem Bizimki biraz vurdumduymaz, ¢ok sorumluluk
almaz. Ben hep sorumluk aldigim icin o biraz sorumsuzdur. Haliyle ¢ok giizel seyler

soylemem ona, dedim ya simarmasini istemem.(G.16,K,31)

- Tabi soylerim. Ama sik olarak séylemem. Her daim degil de icimden geldiginde
soylerim. Ayda iki veya ii¢ kez en fazla. Oturur konusuruz onu onore etmek igin

elimden gelen her seyi yaparim yani, ama bunu ¢ok sik yaparsam sanki simaracak

gibi geliyor bana.(G.12,E,50)

Erkeklerin eslerine onore edici sozlerin sdylenmesinin, geleneksel agidan dogru

olmadigimi bu nedenle de pek fazla sdylemediklerini, eger bir problem varsa bu
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problemi ¢dzmek i¢in sdylemenin dogru olacagini savunduklar1 gozlemlenmistir.
Erkeklerin ve kadimnlarin, ortak olarak birbirine giizel sozler ve lakaplar
kullanabilecekleri yerin ev i¢i olmasinin uygun olacagini diisiinmeleri de geleneksel
toplum baskisinin kar1 koca iletisimine olan yansimalar1 goriilmektedir. Erkeklerin
eslerine sevgilerini yansitabilmelerinin sartinin kadindan alabilecekleri her tiirlii
hizmet, itaat, cocuk bakimi, sadakat, ilgi, alakaya bagli olmas1 ve sevgi sdzciiklerinin

toplumdan yalitilmis ortamlar da telaffuz edilmesi gerektigi inanci dikkat ¢ekicidir.

- Esinizin begendiginiz yanlarint onore edici sozler soyler misiniz, ne siklikta
soylersiniz?

(...)Senede bir, belki iki, yani bilin¢cli bir sekilde icimden geldigi zamanlarda
soylerim. Ben sunu soyleyeyim de, esim motive olsun gibi oyle rol oynamak
istemiyorum. Benim, bir insamin iizerinde psikolojik etkiler yapmak gibi bir
miicadelem yok. Ne gerekiyorsa olur. Mesela bizim evde, benim yetistigim ailede,
kimse yapilan yemegi yiyip de yemekten sonra, yemegi yapana eline saglik
dememistir. Ama ben ¢ogu kere demeye calisirim. Mesela masadan kalkarken
nezaketle, emek vermis yemek yapmis hice saymamak icin eline saghk gibi ciimleler
kullanirim. Ama benim geldigim yerde diyeyim, biiyiidiigiim ailede, ogrendigim
seyler bunlar degil. Biz de 6yle bir sey yoktur. Biz, kendi ailemizde, bdyle onore
edici sozleri goremedigimiz i¢in de pek fazla kullanmiyoruz. Béyle sozleri soylemek,
biiyiik ihtimalle yetismekle alakali ¢ogu sey de boyledir. Insan ne goriirse dyle
davramr. Yani duymadigim bir seyi, karsilasmadigim bir seyi, tecriibe etmedigim bir
seyi uygulamam ¢ok zor. Kisi kendisi tecriibe ederse, bazi seyleri uygulamasi daha
kolay olur. Ciinkii davramg dgrenilebilen bir seydir. Biz de kendi ailemizden éyle
kibarlik gibi seyler égrenmedik. Kendi tecriibelerimle ogrendigim seyleri yapmaya
calistyorum.  Davrams, i¢sellestirmek ile alakalidwr. Eger bazi  seyleri
i¢csellestirmemissen, o zamana kadar ihtiya¢ duymamissan, bunu uygulamaya
sokmam biraz zor oluyor. Benim babamdan da, diger atalarimdan da, pek
karsilastigim  seyler olmadigi icin ben de pek onore edici sozler
soylemem.(G.19,E,40)

-Simdi birden sorunca aklima hi¢bir sey gelmedi. Soyle soyleyeyim size, insan
giinliik hayat yasadigi zaman esine baktiginda, her sey olumlu ve gayet giizel
gidiyorsa ¢ok ihtiya¢c duymuyor oyle sozlere. Yani simdi ben esime, Allah razi olsun
derim sik sik. “Seni seviyorum” yerine “Allah razi olsun” derim. Aym anlama

geliyor. Cok stk soylerim yani “Allah razi olsun” diye. Kendi yiiziine karst da
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arkasindan da soylerim. Yani zaman zaman esim sitem eder Oyle sozler
soylemedigim i¢in ama biitiin kadinlar ekseriye eslerinin ilgisizliginden sikdyet
ederler. Bizimde tavrimiz boyle bazen benim hatalarim oluyor, bazen esimin hatalar
oluyor. Bunlara goz yumuyoruz birbirimizle konusup anlastigimiz siirece bir sikint
olmuyor. Her sey gayet rahat bir sekilde gidiyor. Tabii ister istemez insan illaki bir
hata yapabilir.(G.30,E,36)

-Acik¢ast onda eksigim biraz, onda eksikligim. O da sundan, bizim yetisme tarzimiz
da boyle maalesef... Ornegin, bir c¢icek almak gibi seyleri ¢ok samimi
bulmadigindan, yani diyelim ki, evlilik yildoniimiin de yemek yemeye gideriz, o ayrt
konu, yemek yemeye gitmek de ki amacim, hanim yorulmasin anlami tasir. Ama bir
cicek aldim diyelim ki, ne anlami olabilir ki? Ben seni ¢ok seviyorum gibi sozler
soylemek de giizel bir sey, ama bana yapmacik geldigi icin, dogal olmadig: i¢in, bu
tir davraniglart begenmiyorum, esim de zaten begenmiyor. Tabi herkesin sevgiyi
gosterme sekli farklidir. Kizim evli, esi ona ¢icek alir her zaman, o memnun oluyor.
Ama benim esim, oyle bir seyden memnun olmaz, samimi bulmaz, o hareketleri
samimiyetsiz bulur. O c¢icek yerine insanlar, birbirlerini sevdiklerini daha farkl

sekilde de birbirlerine ifade edebilirler diye diistiniiyorum.(G.25,E,59)

Katilimeilardan bazilarinin, engelli ¢ocugun fazlaca zamanini almasindan dolay1

eslerine giizel sozler sdyleyecek zamanlarinin kalmadigini sdylemeleri, esler arasi

iletisimin zayifladigi daha ¢ok ¢ocuk merkezli bir evlilik i¢inde olduklarin

diistindiirmektedir.

- Ya onlara pek vakit kalmwyor ya... Sonugta evde...(G.7,E,37)

Ayni soruya bir bagka kadin katilimci s6yle yanit vermektedir:

-Yorgunluktan, ¢ok siklikta soylemem.

-Neden soylemezsiniz?

Oglumla daha ¢ok vakit gecirdigimden, onun yorgunlugundan, ogluma cok vakit
aywrmamdan ondan yani. Tabii Yigit'in hastaligindan once daha farkliydi, simdi
Yigit'ten dolayr daha az vakit aywrabiliyor birbirimize. O da éyle, O da daha ¢ok
vigit'e vakit ayiriyor ben de.(G.14,K,32)
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Benzer bir yaklasim bagka bir katilimci tarafindan soyle ifade edilmistir:

- Stk stk soylemem vallahi.

- Neden sdylemezseniz?

- Bilmem? Onceden gene séylerdim de simdi hi¢ séylemem. Tam tersi olumsuz
yonlerini elestiririm. Biiyiik oglum dogduktan sonra evliligimiz tam tersine dondii.
Olumsuz  yonlerini  ¢ocuklar dogduktan sonra daha fazla dile getirir

oldum.(G.18,K,38)

Kadin katilmeilar da erkek katilimcilar gibi eslerini onore edici sozler
soylememektedirler. Bu konuda cesitli gerekcgeler ileri siirerek, bu tiirden sozler
sOylememeyi tercih ettiklerini ifade etmislerdir. Baz1 katin katilimecilarin “Esinize

onore edici sdzler sdyler misiniz?”” sorusuna verdikleri cevaplar sdyledir:

- Pek fazla séyleyemiyorum. Ciinkii icimden gelmiyor sikintilarimiz var. (G.8.34.K.)

Bagka bir kadin katilimc1 da ayn1 soruyu soyle yanitlamistir:

- Simdi bu aile yapisindan kaynaklanan bir durumdur. Esimin ailesinin tarzi biraz
farkli oldugu icin, ben onu onore edecek sekilde konusacak olsam, acaba bir
¢tkarimi var, gibi diisiinebilir. Ciinkii ailesinden oyle gérmiis, siipheciler.

-Buradan sik kullanmadiginiz sonucunu mu ¢cikarmaliyim?

- Stk kullanmak degil, hi¢ kullanmaya yeltenmem bile. Ciinkii séyleyecek olsam
mutlaka bana, senin bir ¢ikarin mi var? Diye yaklasir, o yiizden onore edici sézler
pek séylemem. Altinda bir sey var zannediyor. Yani onore edici séz séyledigine de

pisman oluyor insan. Bazen ona iyi ki varsin diye derim.(G.1,K,59)

Yine bagska bir kadin katilime1 da cocugun durumunun, esi ile iletisim bigimini biiyiik

oranda belirledigini ifade etmektedir.

- Ay onu hi¢ beceremiyorum. Yok, zaten soylersem, “Dalga mi gegiyorsun benle?”
der. Simdi bile mesela, bazen soyledigimde, “Dalga mi geciyorsun benle?” der.
Belki seydendir hocam, devamli bagirip c¢agiran bir ¢ocuk var yammizda, oyle
olunca birak giizel sozler séylemeyi biitiin morali altiist oluyor Insanin. Diisiinsenize
724 sizden bakim bekleyen, bagirip cagiran bir ¢ocuk var yammizda o sirada

cocugu diigtintiyorsunuz, baska seyleri degil. “Ne yardan gecerim ne serden” ama
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mecburen yardan gegiyorsunuz. Esine, evine zaman kalmiyor. Yani kaliyor desem
yalan olur. Esine giizel s6z séylemek bizim icin bir liiks, bizim biitiin moralimiz,
durumumuz Kerem'e bagli, Kerem iyiyse biz iyiyiz. O kotiiyse biz kotiiyiiz oyle

iste.(G.21,K,47)

Ciftlerin birbirlerine yonelik dikkatten uzak ve ortak anlamlilik barindirmayan,
dolayli ve maskeli bir sozel iletisim siirdiirmeleri sagliksiz bir aile i¢i iletisim
gostergesidir (Canel, 2007, s. 82). Buna karsilik, eslerin birbirlerine hitap ederken
lakap kullaniyor olmasi, iletisimlerinde kendilerine haz 6zel bir yon ve anlam
oldugunu ifade eder. Erkek veya kadin birerlerine, onlara herkesin hitap ettigi
isimleriyle degil de sadece kendilerine ait birer hitap sozciigii ile hitap etmeleri

birbirlerine kars1 duyduklar1 sevginin 6zel bir iletisim seklidir.

Goriismelerde, erkek katilimcilar eslerine bir lakapla seslenmeyi ¢ok tercih etmezken
kadin katilimcilarin biiyiik ¢ogunlugu eslerine lakapla seslendigi goriilmiistiir.
Lakaplarin niteliginin, ailenin patriarkal veya matriarkal yapisi hakkinda da ipuglari

verdigi gorilmistiir.

-Esinizin sadece sizin hitap ettiginiz bir lakab1 var ni? Mesela hayatim, askim,
minnosum gibi...

-Cocuklardan énce askim diyorduk herhalde karsilikly. Simdi daha ciddi olduk, nasil
diyeyim, yani sorumluluk artti, yiik artti, hastaliklar basladi. Hayatta olumlu bir
seylerin gergeklesmesi lazim bir seylerin olabilmesi icin. Ne kadar gayret etsek de
bizim istedigimiz gibi olmuyor bazi seyler. Bir bezginlik var, hayatta olumlu bir

seyler gerceklesemedi. Sikici ya, agik¢ast sikic.(G.7,E,37)

- Ben ismini soylerim genellikle, bir de bizim oraya o0zgii bir seslenme vardir

“ugra’’derim. Mesela, “ugra ha geldin mi” éyle seslenirim.(G.15,K,42)

- “Yavrum” derim. Genellikle “‘yavrum” diye hitap ederim.(G.10,K,33)

” Giresun bolgesinde “ulan” anlami tagiyan kelime. Ancak bélgede kadinlar genellikle eslerine boyle
seslenmezler.
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- Bazen olan “Ansa” dive bagirinm. Bazen de “Gar” diye cagiririm. Oyle
cagirdigim zaman, oglum der ki annesine “Kocan seni ¢agiryyor” der. Ama genelde

“Ansa” ederim. (G.29,E,50)

3.4.Yakin Cevre Destegi ve Evlilige Etkileri

Katilimcilarin 4. grup sorulara verdikleri cevap analizlerine bakildiginda, biiyiik bir
kesiminin patrilokal® veya matrilokal® genis aile yapisini tercih ettigi goriilmiistiir.
Ozellikle yash ailelerde genis aile yapisinin yaygin oldugu gézlemlenmistir. Kdyden
kente gb¢ ve degisen yasam sartlari ile birlikte geng ailelerin ise agirlikli olarak

neolokal*®

(¢ekirdek aile) yapisini tercih ettikleri gozlemlenmistir. Bu grupta sosyal
yasamin i¢inde anne ve babalarindan daha bagimsiz var olma g¢abasinin oldugu

anlasilmaktadir.

Yash kadin katilimeilarin esin ailesiyle birlikte veya ayni binada yasiyor olmasina
ragmen ailenin engelli ¢ocuklarinin bakimina yeterli katki saglamadiklar1 ve engelli
cocugu kabullenip ailenin moral motivasyonunu yiikseltme de yardimer olmadiklar
gbzlemlenmistir. Asagida iki kadin katilimcinin bun duruma yoénelik ifadeleri yer

almaktadir.

-Esinizin Ailesi moral ve motivasyonunu nasu etkiliyorlar?

- Iste zaman zaman onlarin kendi aralarindaki olaylar: esime yansittiklarin da,
benim de moralim bozulur, esimin de morali bozulur. Yine ben esimi teskin etmeye
calisirim. Cok fazla 6nemsemem, ama egimin moral ve motivasyonun da kotii etki
yaratryorlar ben fazla etkilenmem.

-Cocugunuzun bakiminda sizi katkilart oluyor mu?

-Yok, o olmaz, hi¢ olmadi. O yiizden ta bastan yiiregimde yara var zaten. ”(G.1,K,59)

Yine baska bir kadin katilimc1 bu konuyla ilgili sunlar ifade etmistir:

- Yani bazen iyi oldu oluyor, bazen kotii oluyor, Berat'a kadar bir sey yoktu da,

Berat dogduktan sonra onlar hemen alisamadi, ben de hemen alisamadim. Ama su

8 Patrilokal evlilik tiirii kadinin erkegin evinde oturmas: anlanina gelir.

% Matrilokal evlilik tiirii erkegin kadmm ailesinin evinde oturmasina yani halk dilinde “i¢ giivey”
denir.

19 Neolokal evlilik tiirii kadin ve erkek ciftler ailelerinin yaninda kalmazlar ve onlardan ayrilarak
kendilerine ayr1 ev agarlar.
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kulakhik gozliik isi, alisma siireci sikintili oldu. Iki giinde bir Trabzon'a gittigimiz
oldu, kulakliginda problemler ¢iktigi icin, tabi sik stk gittigimiz icin de, kayinpeder
“gezmek i¢in gidiyorsunuz” gibi sozler soyledi. Ama biz ¢ocugumuz igin gidiyorduk,
bunlar bizi kétii etkiledi. Kayinpeder bana laflar soyler ama ben de onun altinda
kalmam. Esim bazen soyler, “etme Fatma sen ona soyleme” der. Ama o bana

soylemesin, ben de ona soylemeyeyim derim.

- Simdi hocam, Berat’t ¢ok seviyorlar, ama bakiminda faydalar: olamiyor. Bazen
benim yamimda séyliiyor, Berat'a “oglum seni bakmak da ¢ok zormus” diyor. Tabii
Berat, oturan bir ¢ocuk degil, oda yash, onun pesinde kosamaz, bazen Berat ¢ikiyor
yamnda 5-10 dakika kalryor. O da seviyor, Ondan sonra da gelin alin diye ¢agiriyor
bizi, bizde ¢ocugu aliyoruz.”’(G.15,K,42)

Ozellikle az egitimli olan yashi kadm katilimcilarin, esin ailesinden &tiirii yasamus
olduklar1 sorunlarin, eve engelli bir ¢ocugun katilimiyla daha da derinlestigi
goriilmustiir. Evde hizmet bekleyen esin ana babasi, tarlada, findikta c¢aligmasi
gereken gelinin sorunlu ve zamanini alabilecek bir torunun varligi nedeniyle isleri
geciktireceginden veya gelinin tamamen ¢ocugun bakimina yoneldiginde diger isleri
savsaklayacagindan endise etmektedir. Bu nedenle eslerin anne ve/veya babalari
cocuktaki fiziksel veya zihinsel engeli gérmezden gelebilmektedir. Baz1 gelisimsel
problemlerin aileden birilerine ¢ekmis gibi sozlerle ev halkina algilatmaya

caligmalari, gelinin esinin ailesine kars1 tutumunu kotii yonde etkiledigi goriilmiistiir.

Engelli bir c¢ocugun diinyaya gelmesi, ¢iftler arasindaki ©nemli anlagsmazlik
nedenlerinden biri olabilmektedir (Ozen, 2015, s. 78). Bazi patrilokal ailelerde
erkeklerin, evdeki catigmali ve huzursuz ortamdan uzak kalmak igin eve geg
geldikleri, kadinin kabul edemeyecegi ¢esitli tercihler igine girmeleri ve bu aileleri
bosanma siirecine kadar getirdigi goriilmiistiir ki ayn1 zamanda evlilik doyumu bir
evliligin devam edip etmeyecegini belirleyen en onemli gostergedir (Gilingor, 2014,
S. 17). Bu olumsuz durumlar gelinin/annenin {izerindeki is yiikiiniin yaninda ayr1 bir

stres faktorii olusturmustur.

Aile biiytiklerinin kendilerince engelli toruna koymus olduklar1 “sagliklidir” teshisi
engelli ¢ocugun egitiminin gelisiminin aksamasina neden oldugu goriilmiistiir.

Kadinlarin, ekonomik bagimsizliklariin olmayist ve geleneksel aile yapisindan
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otiirii yasadiklar1 birgok olumsuzlugu sineye ¢ekerek hayatlarina devam etmeyi tercih
ettikleri goriilmiistiir. Ciinkii geleneksel yapiya karst ¢iktiklarinda, evliligin
sarsilmasina neden olabilme ihtimali s6z konusu olacaktir. Kadinlarin bunu goz ardi
edemeyecekleri asikardir. Sayet bir bosanma yasandig1 takdirde kadin, baba evinde,
engelli bir ¢ocukla daha biiylik problemler yagamaktan korkmaktadir. Bu nedenle
kadinlarin, ¢atigmali da olsa patrilokal aile yapisi i¢inde yasamak zorunda kaldiklar

gbzlenmistir.
Bir kadin katilimcinin bu konudaki ifadeleri soyledir:

-Esinizin ailesiyle ne kadar siklikla goriigiiyorsunuz?

- Hep goriisiiyorduk. Ciinkii birlikte yastyorduk.

-Bu goriismelerin evliliginize olumlu, olumsuz etkileri oluyor muydu?

-Bence ¢ok vardi, biz hi¢ yalniz kalmadik, olumsuz etkilerini ¢ok fazla gordiim, hep
bir baski igcindeydim.

- Esinizin ailesinden kaynakli catismalariniz oluyor muydu?

-Tabii ¢ok oluyordu.

- Moral ve motivasyonunuzu nasu etkiliyorlar?

- Beni ¢ok etkiliyordu. Ben elimden geldigince ona bildirmemeye ¢alistyordum ama
bir yere kadar ondan sonra kaltyordum artik. Sanki boyle kendimi yalniz ve

savunmasiz hissediyordum.”(G.9,K,41)

Bagka bir kadin katilimcinin ifadeleri de aile biiyiiklerinin olumsuz yaklagimlarini

sOyle betimlemektedir:

- Beraberiz, zaten birlikte yasiyoruz, ayri degiliz.

-Esinizin ailesiyle birlikte yasamanuz evliliginize olumlu- olumsuz etkileri var mi?

- Tabii ki var. Su an icin konusmuyorum. Su an ben zaten 10 - 15 yildwr biitiin hep
cocugumla ilgilenmekle geciyor oyle olmak zorunda zaten... Ilk evlendigimiz
donemlerde diger insanlar gibi hi¢ olmadik... Hi¢ olmadik... Hep aramizda onlar
vardil. Her seye onlar karar ve komut veriyordu. Yapilacak her seye ama her seye...
Su zamamin gengleri asint fazla sekilde sanshilar. Bizim yasadigimiz déonemlerde
benim yasadiklarima bakarsan, ben evliligi evlilik olarak da hi¢ yasamadim. Sadece
o eve gitmis, o evin islerini yapan bir hizmetgi gibi hissettim kendimi. Kocanla bir
yere gidemiyorsun, bir sey konusamiyorsun, herhangi bir sey konusacak olsan

herkes lafa atliyor. Benim onunla konusacak oldugum seyleri hemen bir baska
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sekilde yorum yapwyorlar. “Hadi oradan senin baska igin yok mu ?” “Sen de bunu
mu sorun yapiyorsun’ gibi seyler séyliiyorlar.

-Esinizin ailesinden kaynakli sorunlarimiz oldu mu?

-Tabii ki oldu tartismalarimiz. Iste divorum ya! O, tartismalarimiz da tarafsiz kald..
Esim beni ¢ekip ¢eviren, ailesine karsi savunan veya onlar yash sen onlara karst
alttan al gibi teselli edici sozler hi¢ soylemedi. Bunlar bizde hi¢ olmadi. Ben
tartistim, ben konustum, ben kiistiim, ben agladim ve ben oturdum, en sonunda...
Esim bu konuda ¢ok ilgisizdi yani...

- Moral ve motivasyonunuzu nasil etkiliyor bu durum?

-Yillarca kétii etkiledi. Bayagi bir dénemler hasta oldum. Doktorlarda kaldim.
Sebebinin ne oldugu belli degil. Sinirsel ¢ikti en sonunda. Psikiyatriste, psikologa,
bevliyenin doktoruna yillarca gittim. Viicudumun her yerinde siirekli agrilar var.
Hastalandiginda  bile evin icindeki insanlarin anlayigsiz  olusu ve sonra
cocugumuzun rahatsiz olusu, nasil anlatayim ben size..? Ve bir siirii seyler oldu.
Yillar lazim bunlar: anlatmam icin.

- Cocugunuzun bakimindan size katkilari oluyor mu?

- Esim ¢ocuguyla ¢ok ilgilendi hakkini yiyemem. Ailesinin ilk baglardayken, hani
nasil diyeyim size... Durumu kabullenene kadar yani bir ileri ii¢ geri derler ya...
Ucte birinde vardilar. Birin de varlarsa 3'iinde S'inde yoktular. Hep béyle bir
itmece... Birde koy yerindeyiz, baglar, bahgeler, tarlalar yapilacak isler. “Sen bu
isleri niye yapmadin” diye kiziyorlar. Ama ¢ocugun hasta olmaswn, atesler icinde
olmaswni veya bin bir tiirlii sorununu gérmiiyorlar da, islerin hesabini yapryorlardi.
Hani o bir can orada, o bir insan orada, o olmiis, kalmis hi¢c umurlarinda degildi...
Onun hastaligimin  farkina bile varmadilar yillarca. Sonra sonra yasadikga,
yasadikca... Hani ben hep tek basinaydim. O zamanlarda esim ¢ocuguyla
ilgileniyordu, ihmal etmedi. Ama ¢ocugumuz hastalandiginda egime soyliiyordum.
Bana para yok diyordu. Esim para bulamiyordu, ben arardim, ben bulurdum. Bir

sekilde ¢ocugu doktora gétiiriiyordum...(G.22,K,41)

Yiiksek egitimli kadin katilimcilarin, bir meslek sahibi olmas1 ve ¢aligmayi tercih

ettiklerinde ekonomik bagimsizliklarini elde edebilecek olmalari esin ailesinden daha

bagimsiz yasamin Oniinii agmaktadir. Ayn1 zamanda, kocasimin ailesinin, engelli

cocugun bakimina yardimci olmayislart da kadin katilimcilarin esin ailesine karsi

daha mesafeli ve uzak kalmalarina neden oldugu goriilmiistiir.
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-Acik¢ast evlendikten sonra aman aman ¢ok stk goriismedim. Su anda da ¢ok nadir
goriisiiyorum. Yani séyle soyleyeyim ben, sik goriismemiz, 2 yilda 3 yilda bir oluyor
artik.

Bu goriigsmelerin evliliginizi olumlu, olumsuz nasu etkiledigini diisiiniiyor
musunuz?

-Onceleri olumsuz etkiliyordu, simdi olumlu etkiliyor. Yani esim de, ben de, onlarin
yanlislarina uzaktan daha net sahit olabiliyoruz. Dolayisiyla bu da bizim daha ¢ok
ekip olabilmemiz, birbirimizi anlayabilmemiz, aynt acida birlesmemize neden oluyor.

(G.24,K,45)

Engelli cocuga sahip ailelerde aci ¢ekme ve depresyon bir asama olarak
yasanmaktadir. Ac1 ¢ekme, gercegin kabullenilmesini kolaylastiran bir duygudur
(Ozen, 2015, s. 75). Acilar, ayn1 zamanda hayat1 anlamak ve insan olarak gelismenin
en 6nemli yollarindan biridir. Buradaki 6rnekte oldugu gibi bazen ¢iftlerin ayni aci

etrafinda birlesmesi ile bir kader ortaklig1 yaratabilmektedir.

Geng kadin katilimcilar neolokal aile yapisinin etkisiyle, esin ailesiyle seyrek

goriisme ve mesafeli iliski icinde olmalar dikkat ¢ekicidir.

-Esinizin ailesinden kaynakl catismalarimiz oldu mu?

-Esimin ailesinden kaynakli ¢atismalarimiz, evet oldu biraz mobing uyguland:
stkintilar yasadim.

-Moral ve motivasyonunuzu nasil etkiliyorlar?

-Moral ve motivasyonumuzu genellikle diigiirmek icin ellerinden geleni yapiyorlar.
Yani kétii etkiliyorlar.

-Cocugunuzun bakinminda size katkilart oluyor mu?

-Hi¢ olmadi. Talep etmemize ragmen olmadi maalesef.(G.24,K,45)

Geng kadin katilimcilarin kendi ailelerine mesafeli duruslari engelli ¢ocugun maddi
manevi bakimina bir engel olusturmamistir. Tam tersi bu mesafeli durus (¢ekirdek
aile yapisin1 koruma) eslerin aileleri tarafindan normal karsilanmaktadir. Kadin-
erkek, gen¢ jenerasyonun hangi egitim diizeyin de olursa olsun, yasl kadin

katilimcilara nazaran ailelerinden daha ¢ok destek aldiklar1 goriilmiistiir.

Bu gruptaki eslerin ailelerinin, daha verici ve engelli ¢cocuga sahip ¢ocuklarinin

moral, motivasyonunu yiikseltmeye calisip, engelli cocugun ana baba tarafindan daha
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hizli1 kabullenilmesine katkida bulunduklar1 ve yakin g¢evre destegi sagladiklar
goriilmistiir. Bu yaklasim son yillarda devletin ve medyanin bilinglendirme
kampanyalariyla toplumun engellilere daha duyarli ve hassas olmasinin sonuglari
oldugu distliniilmektedir. Toplumun engellilere yonelik olumsuz tutumlariin gesitli
kampanyalar ve farkindalik c¢aligmalari ile degistirilmesi olumlu bir kamuoyu
olusturmaktadir (Ozen, 2015, s. 78)

Bu grup sorularda alinan cevaplar da dikkat ¢eken baska husus da sudur ki, erkek
katilimcilarin ailelerinin engelli toruna veya ailesine verdikleri maddi manevi katki,

kadinin ailesinin verdigi destegin ¢ok gerilerindedir.

Engelli cocugun bakimi genellikle anne tarafindan karsilandigr i¢in kadinin ailesi
kizlarinin {izerindeki bakim sorumlulugunu paylagsma yoluna goniillii olarak
katilmay1 tercih ettikleri goriilmiistiir. Nitekim kadmin iizerinde ev, tarla, bahge
sorumluluklart varken saglik sorunlari olan ve 6zel bakima ihtiyagli torun zaten
zahmetli olan yasami daha da zahmetli kilacaktir. Bu zorluklarla bas edemeyen
kizlarinin evinde esiyle huzurunun bozulma olasilig1 yiiksektir. Sonuclar toplum
nazarinda en ¢ok kadin ve kadinin ailesini etkileyeceginden engelli ¢ocugun
bakimina katkida bulunarak, bir nevi Onleyici tedbir destegi vermektedirler. Bir

kadin katilimcinin ailesinin destegine dair ifadesi sOyledir:

- Esinizin ailesiyle ne siklikta goriigiirsiiniiz?

- Evet, ¢ok sik sik goriisiiriiz. Gider geliriz zaten kimseleri yok. Bizimki ilgileniyor
her seyleriyle onun icin stk stk goriisiiyoruz.

- Bu goriigmelerin evliliginize olumlu olumsuz yansimalart oluyor mu?

- Olumsuz yansimalar: onlardan kaynakli oluyor. Bazi zittima giden davramislar da
var. Bu da bizi olumsuz etkiliyor. Aileler bazi gelinlerini daha fazla seviyor ya,
adaletsizlikler yapryorlar ya, o beni ¢ok fazla geriyor. Yoksa ben bir kétiiliiklerini

gormedim. Bana karst yaptiklar: bazi adaletsizlikler bizi kotii etkiliyor.

-Esinizin ailesinden kaynakli catismalarimiz oldu mu veya oluyor mu?

- Tabii oluyordu dnceden ufak tefek ¢catismalarimiz. Ciinkii ben kéy isi bilmiyordum,
bir sey yapamiyordum. Zaten ¢ocuk yasta evlendigimden, o islere gitmeyince oyle
problemler oluyordu. Ama simdi boyle seyler olmuyor.

- Moral ve motivasyonunuzu nasu etkiliyorlar?

- Su anda iyi, ¢cocuklarda biiyiidii artik tistiime fazla gelen yok.

-Cocugunuzun bakiminda size katkilart oluyor mu?
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-Tabii oluyordu simdiye kadar haklarini yiyemem yani, yardimci oldular. Ama benim

ailemle ayni binadayiz onlarin da katkist biiyiik.(G.11,K,47)

Yash erkekler, aileleriyle birlikte veya ayni binada oturduklarini ifade etmislerdir.
Imkanlar1 olsa bile engelli gocugun bakimi veya giivenligi icin yakin ¢evre destegi
alamayacaklar1 yerlerde oturmayi tercih etmiyorlar. Az egitimli ve orta egitim
diizeyinde olan yash erkek katilimcilar, eslerinin aileleriyle sik goriismeleri ve
birlikte oturmalar1 esler arasinda bir ¢atigmaya neden olmadigr goriilmektedir. Yash
erkeklerin tamamina yakini eslerin ailesinden veya kendi ailelerinden engelli

cocugun bakimin da yakin ¢evre destegi aldiklarini ifade etmislerdir.
Bazi erkek katilimcilarin bu konuyla ilgili ifadeleri soyledir:

-Esinizin ailesi ile ne kadar siklikla goriirsiiniiz?

- Esimin ailesiyle, nasu diyeyim, mahallemiz bir, amcamin kizi oldugu igin aile
apartmaninda da birlikte oturuyoruz. Kaymnbiraderim, agabeyimin ¢ocugu, biz,
kaywvalidemler, 6 katli binamizin, sadece 2 dairesin de kiract var. Ailece
oturuyoruz denebilir.

- Bu goriigmelerin evliliginize olumlu, olumsuz yansimalar: oluyor mu?

- Daha ¢ok olumlu yansimalar: oluyor, hi¢hir olumsuz yansima yasamadik.

- Esinizin ailesinden kaynakli catismalariniz oldu mu?

- olmadh.

-Moral ve motivasyonunuzu nasil etkiliyorlar?

- Simdi, onlar bizim kadar ileri derecede diisiinemedikleri icin, bize ¢ok fazla
yardimlart dokunmuyor acikcasi. Ama destekleri oldugu i¢in de bizi moral ve
motivasyon olarak iyi yonde etkiliyorlar.

- Cocugunuzun bakiminda size katkilari oluyor mu?

- Tabii ki, ¢cok katkilart oluyor. Soyle soyleyeyim ben, gecenin saat 2'sinde Ordu'da
cenazemiz oldu. Cocugumun yaminda benim agabeyimin gelini yatti, biz cenazeye
gittik. Bu aile apartmammin avantajlarim bir sonuna kadar yasadik. Esimle bu
konuda ¢ok sansh oldugumuzu diigiiniiyoruz. Biz apartmanin giris katim tercih ettik
oturmak igin. Ciinkii ¢ocugumuzun durumundan Otiirii iist katlara ¢tkmamiz zordu.
Daireyi kayinbiraderimden aldim. Cok dogru bir karar verdigimi diisiiniiyorum.
Ama bazi c¢evreler, kendilerince bize akil veriyorlar. Samirim biraz toplum
kiiltiiriiniin ilerlemis olmast lazim, arkadaglarin bazilar: iste, “Siz yeni sitede
oturmaniz lazim.” gibi seyler séyliiyorlar. Simdi alsam ben de alabilirim sitede bir

daire. Ama ben sundan yanayim, ayagimiz topraga basmall, ¢ocugumun ayagi
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caywra basmall, ¢ocugumu kéydeki evime veya yayladaki eve gotiirmeyi tercih
ediyorum. Ciinkii ona ¢ok iyi geliyor ve kendimizi daha giivende hissediyoruz.
Damadim da sitede oturmalarina ragmen bana, “Baba bu sitedeki daireyi satalim
biz, ¢ekirdek aile olarak bir ka¢ katli ev alalim ve aile binast gibi yapalim, hep
birlikte aile binast kurup orada yasayalim.” diyor, ama ben heniiz su anda erken
oldugunu diistiniiyorum. Tabi ileride Giirkan i¢in ¢ok daha iyi olur. Bizim i¢in aile
binasinda yakin akrabalarla bir arada olmanin ¢ok biiyiik 6nemi var. Ciinkii biz

baska kimseye giivenemeyiz. Yani ashinda Giirkan'a endeksli yasiyoruz.(G.26,E,59)

Baska bir erkek katilimci da sunlari ifade etmistir:

-Esinizin ailesi ile ne kadar siklikta goviirsiiniiz?

- Aslinda devamli goriigiirdiik. Ciinkii Almanya da 10 y1l birlikte kaldik.

-Bu goriismelerin evliliginize olumlu olumsuz yansimalari oldu mu?

-Hep olumlu oldu. 3 tane baldizim var, bazen beni kucaklarken baldizlarim derim ki
hamima, “bak senin bacilarin senden daha siki kucaklyyor beni” O da “Yalakalik diz
boyu o yiizden seni ¢ok seviyorlar” der. Cok severiz birbirimizi.

-Esinizin ailesinden kaynakl catismalarimiz oldu mu?

-Hayir, hepsine saygi duyarim.

-Moral ve motivasyonunuzu nasil etkiliyorlardi?

-Hep yardimct oldular moralimizi ¢ok yiiksek tuttular.

-Cocugunuzun bakiminda katkilart oldu mu veya oluyor mu?

-Akrabalarimin hepsinin yardimi oldu?(G.33,E,57)

Yukarda goriildiigii gibi ailelerin yeterince yakin cevre destegi almalar1 engelli

cocuga sahip ailelerde pozitif etki yarattig1 agiktir.

Geng az ve orta egitimli katilimcilar neolokal aile yapisini tercih ettiklerini, yash
katilimcilara gore aile ile goriigmelerinin daha seyrek oldugunu ve ¢atisma ortaminin
olusmasima miisaade etmediklerini ifade etmislerdir. Cocuklarinin bakimina aile
katkisint kendi tercihlerince minimum diizeyde olmasini uygun gérmektedirler. Bir

erkek katilimcinin buna yonelik ifadeleri sunlardir:

-Esinizin ailesi ile ne kadar siklikta goriisityorsunuz?
-Ag¢tkgast pek sik goriismeyiz. Bayramdan, bayrama goriisiiriiz.

-Bu goriismelerin evliliginize olumlu olumsuz etkiliyor mu?
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- Olumlu etkiliyor.

-Esinizin ailesinden kaynakl calismalariniz oldu mu?

- Hayw olmadh.

-Moral ve motivasyonunuzu nasil etkiliyorlar?

-Valla tabiri caizse ben pek onemsemem onlarin séylediklerini. Benim kurulu
sistemimi onemserim. Sadece iki cocugum bir de esim o kadar.

-Cocugunuzun bakimin da size katkilari oluyor mu?

- Haywr, olmuyor.(G.35,E,40)

Erkek egemen bir yapiya sahip ¢ekirdek aileler, daha ¢ok erkegin ailesine yakin

yerlerde veya ayni1 binada oturduklarini ifade etmislerdir.

-Esinizin ailesiyle ne siklikta goriigiiyorsunuz?

-Biz genelde haftada bir ya da 15 giinde bir goriisiiriiz. Ugrariz, ziyaret ederiz,
onlarla akrabalarimizla benim ailemle de.

-Bu goriismelerin evliliginize olumlu ya da olumsuz etkileri oluyor mu?

-Hayir, kesinlikle olmaz, ne onun ailesi olsun, ne benim ailemin olsun, bizim su evin
icinde yasanan hi¢bir seye karismazlar.

-Esinizin ailesinden kaynakli calismalariniz oldu mu?

- Hayrwr, hi¢ olmadh.

-Moral ve motivasyonunuzu nasil etkiliyorlar?

-Esimin ailesinin hepsinden Allah razi olsun. Hi¢ simdiye kadar olumsuz bir kelime
kullanmadilar. Her zaman motivasyonumuzu iyi yonde etkilediler.

-Cocugunuzun bakiminda size katkilart oluyor mu?

-Esimin ailesinin pek olmuyor. Zaten bakicimiz var devamli olarak. Esim ¢alistigi
icin boyle ¢oziimledik bakim sorunumuzu. Benim de Allah'a ¢ok siikiir ihtiyacim

olmadi. Ama ihtiya¢ duysam gerekeni yaparlar. (G.30,E,36)

Erkek katilimcilarin bazilari, eslerinin ailesinin kendi yasamlar iizerinde bir etki
gostermelerine miisaade etmeyeceklerini dile getirmislerdir. Engelli cocugu olan bazi
geng ailelerin, kendi anne ve babalarindan bagimsiz, yakin ¢evre destegini iicret
karsiligr aldiklarini belirtmislerdir. Bu engelli bireye sahip ailelerde karamsarlik ve
cocuk merkezli bir aile yapisinin olustugu gézlemlenmistir. Bir erkek katilimcinin bu

konudaki ifadeleri sdyledir:

42



- Esinizin ailesiyle ne siklikta goviigiirsiiniiz?

- Stk sik goriisiiriiz.

-Bu goriismelerin evliliginize olumlu olumsuz etkisi oluyor mu?

- yok...

-Esinizin ailesinden kaynakli catismalariniz oldu mu?

-Yok, olmadi bana gore.

-Moral ve motivasyonunuzu nasil etkiliyorlar?

-Bir artisi, eksisi olmuyor desek?

- Cocugunuzun bakimda size katkilari oluyor mu?

-Cok degil, esimin kiz kardesi iicretli olarak bizim evimizde ¢ocuklarimizin
bakiminda bize yardimct oluyor. O da iicret karsiligi, yardim olarak degil. Bunu

karsilikly bir aligveris olarak yapiyorlar.(G.7,E,37)

Yakin cevre destegi goren ailelerde eslerin birbirine olan saygi ve sevgisi daha
olumlu yonde oldugu goriilmiistiir. Eslerin ¢ocuklarina yonelik destek almalari,
evliliklerine de olumlu yansimaktadir. Bir erkek katilimer yakin ¢evre destegi icin

sunlar ifade etmistir:

-Esinizin ailesiyle ne siklikta goriigiiyorsunuz?

- Esimin ailesi dayimlar oldugu igin devamli gériisiiyoruz.

-Bu goriismelerin evliliginize olumlu, olumsuz yansimalart oluyor mu?

- Su ana kadar hicbir olumsuzluk gormedim. Zaten olumsuzluklara da miisaade
etmem. Evime yansimasina hi¢ miisaade etmem.

-Esinizin ailesinden kaynakl catismalarimiz oldu mu?

-Hayir, olmadi. Ama benim ailemden kaynakli ¢catismalarimiz oldu.

- Moral ve motivasyonunuzu nasu etkiliyorlar?

-Soyle, esimin ailesi iyi insanlardir. Kendileri genelde yurt disinda olduklart icin de
¢cok kisa siireler goriisiiyoruz. Onun igin de ¢ok fazla sorun ¢ikmiyor. Yani su ana
kadar olumsuz bir sey yasamadik moral ve motivasyonumuzu da goriistiigtimiizde iyi
yonde etkiliyor. Kotii bir etkilerini gérmedim.

-Cocuklarimizin bakiminda size katkilari oluyor mu?

- Evet, onun ailesinin ¢ok olur. Hele ablast her zaman bize destek olmaya ¢alisir.
Ama benim ailemin pek fazla olmuyor. Benim ailemden de olanlar var ama onlara
daha ¢ok giiveniyorum. Biz iki erkek kardes, iki kiz kardesle evilendik. Dolayisiyla

yani benim ailem, onun ailesi hepimiz birimize karisigiz.(G.27,E,38)
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Erkek katilimcilar, eslerinin ailelerinin negatif yaklagimiyla hi¢ karsilagsmadiklarini
ifade etmelerine karsilik kadinlarin birgok siddet tiiriiyle karsi karsiya kaldiklar
gbzlenmistir. Zaten zor siire¢ yasayan ailenin evliligi bu durumdan olumsuz yonde
etkilenmekte ve evlilik doyumu ¢ok diisiik kalmaktadir. Bu nedenle katilimcilarin
bazilar1 bosanma siirecine girdiklerini ifade etmislerdir. Bosanma agamasinda olan ve
esinin ailesiyle siirekli gorlisenlerden bir kadin katilimci, yakin g¢evre etkisiyle

esinden gordiigii siddeti sdyle anlatmaktadir:

- Esimin ailesinin de egimin de kiigiimsemek gibi sunlari birbirine diigtirsem gibi
fitnelik gibi bazi huylart var. Tabii bu bizi iyi yonde etkilemiyor, olumsuz yonde
etkiliyor. Esimin ailesi derken, kardeslerinin eslerinden bahsediyorum. Annesi yok
zaten, mesela abisi diyor ki “Sebahat zeki bir insan bir takti sana tasmayi.” dedigi
zaman ben onlarin yiiziinden milletin ortasinda esimden dayak yemisimdir. Benim
akully olmam, benim esimi yonlendiriyor olmam, benim onu kullandigim anlamina
gelmiyor. Biz bir c¢iftiz onun hatasini benim, benim hatam da onun kapatmasi
gerektigini diisiinen biriyim. Benim esim mesela su anda ¢ok biiyiik bir hata yapuyor.
Bizim bir birikimimiz vardi, onu herkes icin harciyor. Benim su an o paraya ¢ok
ihtiyaglyim. Ciinkii benim 3 tane ¢cocugum var. Ben hi¢bir sey almak istemesem bile
o0 oldiikten sonra bana, sonra ¢ocuklarimiza kalacak. Ben odyle diistintiyordum. Ben
evden ayrilir ayrilmaz her seyi kardeslerin iizerine gecirmis, resmen kendini
somiirttiiriiyor herkese.

- Esinizin ailesinden kaynakli catigsmalarimiz oldu mu?

- Cok fazla oldu hem de, dedigim gibi onlarin soylemis oldugu sézlerden otiirii beni
cok dovmiistiir.

- Moral ve motivasyonunuzu nasu etkiliyorlar?

- Ya séyle, biz bir araya geldigimiz zaman, genel anlamda abisi ile abisinin ailesiyle,
koye gittigimizde hep dayak yiyerek geri donmiisiimdiir. Hep kavgayla geri
doniiyoruz bizim moralimizi motivasyonunuzu ¢ok kotii etkiliyorlardi.

- Cocuklarimizin veya engelli cocugunuzun bakiminda size yardimlar: oluyor mu?

- Kesinlikle asla olmuyor.(G.17,K,31)
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3.5.Ailelerin Engelli Cocugu Kabullenme Doneminde Yasadig Giicliikler

Engellilik gercegi ile karsilasildiginda ilk olarak aileler cocuga degil ama engellilige
kars1 bir tepki gosterirler (DeMarle & Roux, 2001, s. 40). Fakat bu tepkinin asilip, en
kisa siirede kabullenme asamasina gegilmesi gerekmektedir. Bu asamaya ulasmis
olan aileler hem yasadiklarini anlayip anlamlandirabilir hem de engelli ¢ocuklarinin
saglig1 ve egitimi ile daha motive bir sekilde ilgilenebilirler. Fakat bu asamaya
gecemeyen aileler destek de almadiklar1 durumlarda biiyiikk bir psikolojik zorluk
yasamaktadir. Aileler engelli bir ¢ocuk dogdugunda bunu yasamda 6énemli bir kayip,

adeta bir ¢ocugun 6liimii gibi algiladiklarini belirtmislerdir (Burcu, 2015, s. 99).

5. gurup sorulara erkek katilimeilarin vermis olduklar1 cevaplara bakildiginda, kadin
katilimcilara gore ¢ocugun engelli oldugunu 6grendiklerinde ilk sok siirecini daha
hizli atlatip ¢6ziim odakli hareket ettikleri goriilmektedir. Dogumdan kaynaklanan
komplikasyonlar sonucunda engelli olan ¢ocuklarinin kendilerinde sugluluk duygusu
yarattigini ifade etmektedirler. Kadin katilimcilar ise bu durumdan doktor ve babayi

suclamaktadirlar.

Bu konuyla ilgili baz1 erkek katilimcilarin “Esiniz veya siz engelli ¢ocugunuz
dogduktan sonra kendinize ya da birbirinizi sugladigimiz oldu mu?” sorusuna

verdikleri cevaplar soyledir:

-Cok sugladik, o da neden suc¢ladik biliyor musunuz? Toplum baskisindan sucladik.
Zaman zaman toplum bize “iste kim bilir ne yaptiniz da bu ¢ocuk boyle oldu, bundan
olmustur, sundan olmustur” gibi seyler séylediler. Bu konusmalardan ¢ok etkilendik,
ozellikle esim de bana ‘‘iste sen bizi o doktora gotiirdiin, o hastaneye gétiirdiin,
gerektigi sekilde ilgilenmedin, onun icin boyle oldu” gibi su¢lamalarda bulunuyor.
Ama benim bir kabahatim yok, dzel doktorumuzun o giin cenazesi oldugu icin
doguma giremedi. O sirada hastanede hangi doktor varsa o girdi. Benim de zaten ilk
cocugum bir deneyimim yok ki, nereden bileyim béyle olacagimi. Bu ¢ocugun
durumunun béyle olmast benim bilgisizligimden. Hastanedeki siiregte, dogum
siirecinde, benim ilgisizligimden kaynaklandigini séyler o hep béyle beni suglar.

Tabii bu su¢lamalar biraz problemden kacis gibi geliyor bana.(G.26,E,59)
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Diger iki erkek katilimcinin ayn1 soruya verdigi yanit soyledir:

-Oldu. Esimi degil ama kendimi sugladim. Yani “keske o hastaneye yatirmasaydim,
baska bir hastaneye yatirsaydim.” gibi pismanliklarim var. Ciinkii benim ¢ocugumun
anne karmindayken hicbir problemi yoktu. Benim diigiincem, ¢ocugum dogum
hatasindan oldu. Cocuk zor dogdugundan étiirii vakumla aldiklar: i¢in beyinde
zedelenme oldugu soyleniyor. Yani buradaki hastanedeki ilgisizlik, alakasizliktan
otiirii sakat kaldr maalesef. Gece oldugu icin doktor orada yokmug, ¢ocuk anne
rahminde oksijensiz kaldigi icin bu halde. Kendimi bu yonden sugluyorum. Yani
keske ozel hastanede olsayd: diye diisiiniiyorum. Biz biraz cahil insanlariz, ¢ocuk ii¢
dort yasina geldi, ama benim annemler falan iste “olsun yiiriimesi biraz geg olabilir,
iste suna ¢ekmis buna ¢ekmis” gibi sozler soylediler. Tabii geg¢ kaldik, biz o yiizden
cocugun  tedavisinde. Cocugumuz bedensel engelli oldu. Iste bu tiir

problemlerden.(G.35,E,40)

-Simdi bu benim ilk cocugum engelli olan ¢ocuk. Bizim hatamiz séyle oldu. Onun da,
benim de ilk ¢cocugumuz, sucu ona da yikmamak lazim. Mesela dogum yapacakt
kéyde bir ebe vardi. Normalde benim esimi hastaneye gotiirmem gerekirdi, ama evde
dogum yaptirdik esimi. Benim hatam esimi hastaneye gétiirmemek oldu. Evde dogum
yapti ve zor bir dogum yapti ben ondan kaynakli oldugunu diistiniiyorum

cocugumuzun bu durumunun. Onun i¢in kendimi su¢luyorum.(G.36,E,40)

Kadin katilimcilardan bazilar1 ise cocugun bakimini yeterince iyl yapamadigi
diisiincesiyle kendilerini suglama yoluna gitmektedirler. Bizimle paylastiklar

diistinceleri su sekildedir:

- Cocugumun bakimi ile ilgili kendimi su¢ladigim zamanlar oldu. Ilk egitim ailede
basladigi icin ben iyi bakamadigimi diigiindiim. Acaba ben konusmayi 6gretemedim
mi? Ben yeterince ilgili olamadin mi? Diye diisiindiim. Ama baktim ¢ocuk kendi
istemiyor, onun farkina varinca, bir egitim almast gerektigini diisiindiim. Ve dedim,

egitimle agmalyyiz bu donemi. Buna karar verdim.(G.5,K,32)

Sugluluk, engelli bir ¢ocugun dogumundan sonraki aile tepkilerinden biridir. Kimi
ebeveynler bu durumun, ge¢miste yaptiklari hatali davraniglar yiiziinden Tanri

tarafindan cezalandirildiklarini diisiinebilmektedir (Ozen, 2015, s. 75). Baz1 kadin
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katilimcilar cocugun engelli olmasinin nedenini sdylemlerindeki hatalardan kaynakli

ilahi bir ceza oldugunu ifade etmislerdir.

- Ben kendimi sugladigim oldu. Benim yiiziimden diye diisiindiim. Yani séyle, ben
Allah'a Isyan ettigim icin, yok oram giizel degil, buram giizel degil, diye diye Hazreti
Allah da ¢ocugumdan ¢ikardigimi diisiindiim kendi kendime, soylemlerimden dolay
béyle bir durumla karsilastigimi diisiindiim ve kendimi su¢ladim.(G.2,K,28)

Kendi tercihiyle evlilik yapan erkek katilimeilar g¢ocugun engelli oldugunu
ogrendiklerinde ¢cocugu ve anneyi daha sahiplenici ve “bu siireci en dogru sekilde
nasil yonetebilirim?” diislincesiyle olabildigince anne ve ¢cocuga yardimci olduklar

gozlemlenmistir.

Az egitimli olan erkek katilimcilarin, ¢ocugun engel durumunu, egitim diizeyi
yiikksek olan erkek katilimcilara gore daha cabuk kabullenip yasam kalitelerini

diisiirmedikleri goriilmiistiir.
Az egitimli geng bir erkek katilime1 duygularini soyle ifade etmistir:

-Aksine ben hemen ilk yarim saatte kabullendim. Ama esim bu konuda biraz
kabullenememis gibiydi. Ben esime destek oldum bu konuda. Esim de sonradan bunu
gordiikce ikimiz birlikte bu c¢ocugumuza ¢ok da giizel sahip c¢iktik, ¢ok da
sevdik.(G.30,E,36)

Erkek katilimcilarin aile karariyla evlenen kesimi ise siireci esiyle birlikte gogilisleme
konusunda ne diisiindiikleri sorusuna, yagama bakislar1 gibi mutsuzca sdyle cevaplar

vermiglerdir:

-Engelli cocugunuz dogdugunda veya engelini dgrendiginiz de birlikte bu durumu
gogiisleyebileceginizi diisiindiiniiz mii?

- Evet, baska sansimiz yoktu zaten. (G.36,E,40)

Yukaridaki gibi diigiinen katilimcilarla yapilan goriigmelerde diger katilimcilara gore
daha karamsar, hayattan beklentileri kalmamis ve “mecburen bu evliligin icindeyiz”
izlenimi alinmistir. Esler evlendikten sonra tam bir uyum i¢ine girmeden hayatlarina

katilan engelli ¢ocukla yasadiklar1 sokun etkisiyle, iliskisel diizeyde birbirlerinden
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uzaklagirken, engelli ¢ocugun sorumlulugu duygusuyla ¢ocuk merkezli bir evlilige
dogru ilerledikleri evlilikte iligkisel ve duygusal boyuttaki uyumdan uzaklastiklar:

gozlemlenmistir.

- Yani gégiisleyebilecegini diigiiniiyorsun. Ama ister istemez de bir bunalima
giriliyor. Hem c¢ocugun durumuna tziiliiyorsun Tabii ¢ocuk dogduktan hemen
sonraki donemi anlatiyorum. Devamli bir aglama geliyor insana, bir psikiyatriste
gittim. Bana verecegi ilaclar yan etki olarak uyku yaparmis. Ama cocugum ¢ok
hareketli ve aglayan bir ¢ocuktu. Eger ilaclari alsaydim ¢ocugumla ilgilenemezdim.
O yiizden kendi kendini tedavi etmek zorunda kaltyorsun. Cocugun icin ister istemez
ayakta kalmak zorundasin, evlat senin. Esim de ¢ok yardim eder, gece kalkar altini
beraber bezleriz. Ciinkii Kerem agir bir govde, sadece bir yildir bezlemiyoruz.
Kerem psikiyatri ilaglart da kullandigi i¢in uykusu agwr oluyor. Gece altina ¢is
yaptigi zaman, mecburen her gece kalkip altini beslemek zorunda kaliyorduk. Babast
¢ok yardimcr olur, Giindiiz aksama kadar calisir, aksam da elinden geldigince,

sabaha kadar gerekirse, cocugumuz icin uyumaz sag olsun.(G.21,K,47)

-Cocugunuzun engelli oldugunu ogrendikten sonra kabul asamasina
gecebilirsiniz mi? Gegti iseniz ne kadar siirdii?

Ben ¢ocugumu her ne olursa olsun kabul ettim. Bunun igin de zaten siirekli oturup
da aglayarak dua ederim. “Allah’vm ne olur yavruma bir sey olmasin, ne olursa
olsun benimle kalsin” diye, ¢ok agladigim olmugstur. Ona bir sey olmasindan ¢ok
korkardim. Hala o korkuyu tasirim ona bir sey olacakmuis gibi. Ben hicbir yere
gitmeyeyim, hichir yere gezmeyeyim, hi¢hir yerde oturmayayim. “Diigiiniim de
olmasin cenazem de olmasin.” Ben onunla oturayim isterim. Allah'tma hep soyle dua
ederim ben; dostuma da dismamima da evlat acist vermesin Allah (Katilimei

aglamaya baglar.) (G.22,K,41)

Yaslt erkek katilimcilardan biri, kisa siire 6nce Almanya’dan gelip Giresun’a
yerlesmis bir gurbet¢i. Oradaki devletin vermis oldugu, danigsmanlik hizmetini
engelli cocuk diinyaya geldigi veya engel teshisi koyuldugu andan itibaren aldiklarin
ifade etmislerdir. Ayn1 zamanda yakin ¢evre destegiyle de yasam kalitelerinin artarak
devam ettigi, engelliligi kabuldeki ilk baslangic asamalarmi hizla gecildigi

anlagilmistir. Katilime1 bu siiregten soyle s6z etmektedir:
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-Esiniz veya siz engelli cocugunuz dogduktan sonra kendinizi ya da birbirinizi
sucladiginiz oldu mu?

-Hayir, asla olmadi. Biz zaten egimin hamileligini yedinci ayina kadar hi¢ kimseye
soylemedik. Hatta annesi dogum yapmak icin Tiirkiye've gelip burada dogum
yapmak istedigini soyledi. Ciinkii ¢ocuklardan utanityordu. Ben zaten tir soforiiyiim,
her zaman eve gelemiyorum, ¢ocuklarda biiyiimiisler. Esim dedi ki: “Zaten yetim
biiyiidiim senin annemlerin yamina gideyim de orada dogum yapayim.” Benim
annem Tiirkiye de zaten tek basina yasiyordu. O da onun yanminda kalayim bari diye
diisiindii. Egim, 13 yasina kadar dayisimn evinde kalmis Unye'de. Ciinkii Anne
babast o kiiciikken ayrilmiglar. Annesi de evlenip Almanya’ya yerlesmis oldugu icin
esim burada 13 yasina kadar burada kalmis, milletin evinin islerini yapryormus ¢ok
zor bir ¢ocukluk siireci gegirmiy (katilimei burada gozyaslarini tutamadi). Ben boyle
bir kadinla karsilagtigim icin eviendigim icin ¢ok sanslym.

-Ama o da sizin gibi bir esi oldugu icin ¢cok sansliymus.

- Evet. Biz o yiizden Unye ye gittigimiz zaman en az on kapiya ugrariz. Ciinkii herkes
de emegi vardir benim egimin. Cocuklar biiyiimiisler diye 15 yil sonra utandigi icin
Tiirkiye've gidip dogum yapmak istedi. Ama kimsenin onun hamile oldugundan
haberi yoktu. Sonra ¢ocuklar, “Biz annemizi ozledik, annemizi gérmek istiyoruz.”
Dediler. Geldiler annelerine ve baktilar ki, hamile, ¢cok saswrdilar sonra annelerine
aldilar tekrar geriye Almanya'va getirdiler. Tabi orada ¢ocuk engelliyse sosyologlar
sizi devamli evinize gelip takip ediyorlar. Cocuga nasil bakiyorsunuz? Bakabiliyor
musunuz? Aileye rehberlik ediyorlar. Devietin maddi manevi yardimlart oluyor bir
vatandas olarak sizin hakkimiz ¢iinkii. Bu yaklasim bizi ¢ok rahatlatti diger
cocuklarimiz da Rana dogdugunda teshis koyuldugunda, ¢ok sasirdilar ama
inanmilmaz mutlu oldular, Down sendromlu olunca ¢ok daha fazla mutlu oldular.
Esim 41 yasinda falandi Rana dogdugunda. Esim riiyasinda gormiis zaten “sana bir
servet verilecek bu serveti iyi degerlendirin.” diye bu cocugumuzu doguracagini
riiyasinda soylemisler. Biz on kisiyiz orada, gelinlerim var, torunun var, damatlarim
var, hepimiz Rana dogdugunda inanilmaz mutlu olduk. Hatta hepimiz iyi ki dogdu ve
¢cok geg bile kaldi ailemize katilmak icin diye diisiindiik. Yani inanilmaz mutlu olduk
onun varligiyla. (G.33,E,57)

Katilimeinin ifadeleri engelli cocugun evin son g¢ocugu olmasi, zaten uyumu
yakalamis ¢iftlerin engelli ¢ocuga sahip olduklarinda evlilige ilk cocugun engelli

olmasi kadar negatif etkisi olmadigini diisiindiirmektedir.
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Yapilan bir¢ok arastirma engelli ¢ocuga sahip ailelerin diger ailelere gore stres
diizeyinin basta anne ve baba olmak iizere diger aile bireylerinde de yliksek
oldugunu gostermistir (Burcu, 2015, s. 99). Bu siiregte ailelere rehberlik edecek
psikolojik destek, yakin c¢evre destegi bu stresin azalmasina katki saglayacaktir.
Kamunun engelli ailelerine uyguladigi sosyoeckonomik destegin, anne-baba, engelli
cocuk ve diger aile bireylerine, bunlarla beraber topluma da ciddi bir katkisinin

oldugunu, katilimcinin ifadelerinden anlamak miimkiindjir.

Kadin katilimcilarda dogum sirasinda yasanan komplikasyon sonucu c¢ocuklariin
engelli kalmasindan ¢ok, maruz kaldiklar1 muamelelerin kendilerinde hastane fobisi

olusturdugunu anlatmiglardir. Durumu anlatan su ifade ¢arpicidir:

Benim o hastane ortamindaki yasamis oldugum iskenceden dolayr korktum. Ben o
hastanede bir daha nasil dogum yaparim diye korkularim oldu. Bu durum
cocugumun oziirlti olmasindan degil de hastaneden korktum. Hala hastaneye
gitmeye korkuyorum ve hichir hastaneye inanamiyorum, giivenemiyorum gitmek
istemiyorum.(G1-K,59)

Engelli bir ¢cocugu olan anne ve babalar agisindan hayat boyu siirecek olan bu
durumun ilk anlar1 ve giinleri ¢ok kritiktir. Katilimcilarin ¢ocuklarina engel tanisi
koyan doktorlarin yaklagimi ailelerin siirecten ne diizeyde etkilenecegini belirleyen
en Oonemli faktorlerden biri oldugu agiktir. Doktorun engelli ¢ocukla ilgili verdigi
bilgiler, neleri yapabileceginden cok, neleri yapamayacagina yonelik oldugunda,
engelli ¢ocuklarin ailelerinin hayatina mutluluktan ¢ok problem ve ¢oziimsiizlik
getirecegine, hatta ¢ocuk dogmadan, anne karnindayken, ¢ocukta sorun saptanip,
dogmamas1 gerektiine dair anneyi ikna etme cabalari, aileleri ¢ok dramatik ve

derinden etkiledigi, stres ve umutsuzlugu artirdig1 gozlemlenmistir.

Burada doktor-hasta isbirliginin saglanmas: gereklidir. Tip uzmanlari i¢in bir ya da
birka¢ gilinliik gegici vakalar seklinde yaklagmak pratik olabilir, ancak anneler ve
babalar i¢in engellilik tanisinin kondugu zamanlar, hastanede gecirdikleri zaman
dilimleri, durumun kendilerine anlatilma bi¢imi hayatlarinin geri kalanin1 olumlu ya
da olumsuz bir sekilde belirlemektedir. Katz’in da dedigi gibi , “doktor, éziinde bu
kadar ¢ok otorite olan bir meslegin cazibesine karsi koyacak kadar sade bir kisi

olmali. Mesleginin icine girdikce ve kendini egitilmis elitlerin bir temsilcisi olarak
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gormeye basladik¢a, hastasim kendisi gibi bir kisi olarak gorme olasiligi azalir.”
(L.Katz, 1963, akt: Gordon & Edwards, 1995, s. 106). Hastane sonrasi yasanan
duygusal ¢okiintli, depresyon ve kayip hissinin boyutu hastanedeki siirecle ¢ok
ilgilidir. O nedenle doktorlarin anneyle, aile bireyleriyle empati yaparak duruma

yaklagmasi bir zorunluluk halini almaktadir.

Kadin katilimcilarin ¢ogunda gozlemlenen bir diger durum da engelli cocugun biitiin
sorumlulugunu {iizerlerine almalart ve eslerinin kendilerini ¢ogu zaman yalniz
biraktiklarini ifade etmeleridir. Yapilan c¢alismalarda da Tiirkiye’de bu siirecte
genellikle annelerin babalara gore daha fazla sorumluluk iistlendikleri goriilmiistiir
(Burcu, 2015, s. 103). Kadin katilimcilarin bazilar1 engelli ¢ocugun tedavi ve
rehabilitasyon siirecinde esleri tarafindan yalniz birakildiklarinda ve ¢gocugun engelli
olmasinda baba tarafindan anne suglandiginda evlilik doyumu hizla eksilerek bitme
noktasina gelmektedir. Buna karsin, kadin tarafindan erkek suglansa bile

sosyoekonomik nedenlerle evliligin bir sekilde devam ettirildigi goriilmiistiir.

Toplumda erkegin yeni bir baslangi¢ yapmasi kolay ve normal karsilanirken
bosanmis ve engelli de bir ¢ocugu olan kadinin ne sekilde olursa olsun yeni bir
baslangi¢ yapmasi da bir o kadar zordur. Esi tarafindan desteklenmis ve yalniz
birakilmis bir kadin katilmcinin su ifadeleri bu durumu ¢arpict bir sekilde

aciklamaktadir:

- Tekrar ¢ocuk sahibi olmaktan korktugunuz oldu mu veya korkuyor musunuz?

- Soyle soyleyeyim, su birka¢ ay oncesine kadar diinyaya bir daha gelsem, anne
olmak istemezdim diye diisiiniiyordum. Yani anlayin Iste, o kadar, o kadar eziyet
cektim yani c¢ocuklarin iicii ile birlikte sadece kendim ilgilendigim icin. Soyle,
cocugumun rahatsizligindan ¢ok, dogum yapryordum sezaryenle, eve gidiyordum,
yerimden kalkamiyordum, bana asla bir yardimi olmuyordu. O can acisiyla
kalkyyordum, ¢ocukla ilgileniyordum, emziriyordum, bakimini yapiyordum, yataktan
kalkip, inmek bile sezaryenle o kadar zor ki, o donemlerin hepsini ben tek bagina
gecirmek zorunda kaldim. Hep hastanelerine, bilmem nerelerine kendim kostum.
Hayatin beni yipratmasina o kadar ¢ok miisaade etti ki. Diisiinsene ¢ocuklarin biri
ontimde, biri arkamda, bir de elimde, sokakta insanlar bana o kadar acryarak
bakiyordu ki, ben digsart gidip geldikten sonra biitiin psikolojim ¢okiiyordu. Buna
mahal vermemesi gerektigini diisiiniiyorum. Neticede o cocuklart diinyaya getirmek

sadece benim fikrim veya kararim degildi. Ben hi¢bir ¢ocugumuzu, sadece kendim
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isteyerek diinyaya getirmedim. Neden bu sekilde biitiin eziyetleri ben ¢ekmek
zorunda kaldim... Ondan tekrar ¢ocuk sahibi olmayr istemem, istemedim,
Istemiyorum da. Zaten c¢ocuklara siddet uyguladigi icin uzaklastirma karari
aldirdim. Gitmig karakola ¢ocuklari elimden almak igin sikdyette bulunmus. Polisler
ona, “Ne yapacaksin, nasil bakacaksin bu c¢ocuklara? Zaten, ikisi engelli
cocuklarin” Demisler. O da, polislere demis ki “Ben zaten engelli olanlar

istemiyorum kizim engelsiz onu istiyorum.” demis. Iste boyle bir adam...(G.17,K,31)

Bir diger kadin katilimci bu konuyla ilgili duygularini ve yasadiklarmi soyle ifade

etmistir:

-Ozel cocugunuz dogdugunda veya ozel oldugunu ogrendiginizde birlikte bu

durumu gogiisleyebileceginizi diisiindiiniiz mii?

- Yani esimle degil de ben bu zamana kadar tek gotiirdiim. Kendi ailemde, esimin
ailesi de ¢ok fazla sey yapmadi... Baslarda her seyini tek basina yaptim. Sonradan
esim iste, getir gotiir islerinde bana yardimci oldu, ama tabii diikkani vardr. Orayt
birakamadi, ama simdilerde daha ¢ok yardimci oluyor. Tabii ama simdi zor zamant

gecti. Muhammed'in o zor zamanlarm da ben yalnizdim.(G.16,K,31)

Erkek evin disinda ve sosyal yasamin i¢inde normal bir hayat siirdiirirken kadinlarin,
engelli ¢cocugun bakimini tamamen tstlenmesi, toplumda G6teki muamelesi gérme
kaygisiyla da birlesmesi onlar1 sok siirecinden sonra depresyon siirecine

sokabilmektedir. Katilimcilardan biri su s6zlerle dile getirmistir:

-Cocugunuzun ézel oldugunu ogrendikten sonra kabul asamasina gecebiliriz mi,
ne kadar siirdii?

-Gegebilmemiz 1 yil siirdii hocam. Ancak 1 yidan sonra kendimi toparlamaya
basladim. Ben disartya bile ¢cikmadim, ¢ok degisik seylere girdim, zaten panik atagin
vardi. Bu ¢ocuktan sonra hepten degisik oldu. Esim beni aldi, Trabzon'a gotiirdii, on
bes giinde bir disariya ¢ikardr. Yani hocam gene inang eksikligi biraz da, ben disart
¢ctkamadim depresyona girdim aylarca, ama simdi Tiirkiye've meydan okurum,
cocugumla her yere giderim. Tabii pismanligim da ¢ok var. Mahalle de Kur'an
olurdu, herkes giderdi ama ben peslerinden camin arkasindan bakip, oyle bir
aglardim ki, ama simdi ¢ok pismanim, niye ¢cocugumdan utaniyordum ki? Alsaydim

cocugumu ben de gitseydim. Diistindiikce o giinleri ¢ok kétii oluyorum. Esim ¢ok
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tstiime diistii o donemlerde, beni toparlamak igin, ona hep “elin olmadigi yerlere
gotiir beni tamdigim kimse olmasin” derdim. O yiizden beni hep sehir disina
gétiiriirdii, mutlu olmam icin her seyi yapardi. “Ug cocugumuzun icinde bu da bir

cicek besbelli” dedi. Bu sozleri beni biraz rahatlatti.(G.15,K,42)

Utanma da, aile tepkileri arasinda yer alir. Bazi anne ve babalar, kendileriyle
cocuklarimi 6zdeslestirerek, ¢ocuklardaki yetersizlik ya da kusuru kendi kusurlari
gibi algilayabilirler. Bu durum da anne veya babanin 6zsaygisini tehdit ederek onlari

toplumdan utanmaya, toplum igine ¢tkmamaya sevk edebilir (Ozen, 2015, s. 76).

Esin yakin ilgisi ve sorunlar1 paylasma yoluna gitmesiyle kabul siireci arasinda ciddi
bir iligki oldugu gozlemlenmistir. Cocugu agir engelli grubunda olan bir erkek
katilimci, esinin yasadigi depresyon siirecini ve esine destek oldugunda bu siireci

nasil astiklarin1 sdyle anlatmaistir:

- Zaten birlikte gogiisledik. Ben esime ¢ok destek oldum. O donemde, esim ¢ok kilo
kaybetti. Yemek yiyemez oldu, ¢ok biiyiik depresyona girdi. Ben ona elimden
geldigince destek olmaya calistm. Ve sonra diizeldi birlikte bu Isleri halletmeye
calistik. (G.25,E,59)

Kadin katilimcilarin bu siireci evde, Kendilerini sosyal yasamdan soyutlayarak
gecirmeye calistyor olmasi gittikce derinlesen bir kaygi durumunu da beraberinde
getirdigi gézlemlenmistir. Alinan tibbi destekler de doktorlarin engelli ¢ocukla ilgili
“her an sagligr bozulabilir, sizi iyi giinler degil, problem dolu bir gelecek bekliyor”
seklindeki yaklasim ve sozleriyle, anneler derin bir umutsuz ve ¢ocugu kaybetme
korkusu iginde yasadiklarini aglayarak anlatmistir. Oyle ki katilmer iginde

bulundugu duygulari ve ¢ocuguna olan bagimlilig1 su sézlerle ortaya koymustur:

-Ona bir sey olmasindan ¢ok korkardim. Hala o korkuyu tasirim ona bir gey
olacakmis gibi. Ben hicbir yere gitmeyeyim, hicbir yere gezmeyeyim, hicbir yerde
oturmayayim. “Diigiintim de olmasin cenazem de olmasin.” Ben onunla oturayim
isterim. Allah'tma hep soyle dua ederim ben, dostuma da diismanmima da evlat acisi

vermesin Allah (Katilimer aglamaya baslar). (G.22,K,41)
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Kadin katilimcilardan bazilar1 hasta olduklarin da dahi cocuklarin1 kimseye
birakamayacaklarin1 depresyonda olduklarin1 fark ettiklerini ama ilag tedavisi
“cocugumun bakimini yapmami engelleyebilir”’ diyerek doktora gitmeyi ve ilag
tedavilerini reddettiklerini ifade etmislerdir. Kadin katilimcilardan biri yasadigi

giicligii soyle dile getirir:

-Ama ister istemez de bir bunalima giriliyor. Hem ¢ocugun durumuna tiziiliiyorsun.
Tabii ¢ocuk dogduktan hemen sonraki domemi anlatiyorum. Devamli bir aglama
geliyor insana, bir psikiyatriste gittim. Bana verecegi ilaclar yan etki olarak uyku
yaparmig. O yiizden kendi kendini tedavi etmek zorunda kaliyorsun. Cocugun igin
ister istemez ayakta kalmak zorundasin, eviat senin. Ama ¢ocugum ¢ok hareketli ve

aglayan bir ¢ocuktu. Eger ilaglar alsaydim ¢cocugumla ilgilenemezdim.(G.21,K,47)

Bu durumun, mutsuz bir anne, mutsuz bir es, umutsuzluk duygusu ve kaygi gibi
duygularin davranisa yansimasina neden oldugu agikca ortadadir. Evdeki diger
cocuklarin engelli kardesleriyle yeterli ve pozitif iletisim kurmalarinin engellerinden
biri de anne mutsuzlugu ve annenin biitlin zamanini ¢alan yetersiz kardes problemi
yasamalaria neden oldugu gézlemlenmistir. Diger kardesler yaslari kag¢ olursa olsun
anneyle iletisim kurabilmek icin ya annelige soyunmak zorunda kalmislardir ya da
fahri babalik ve agabeylige... Bu konuyla ilgili bir katilimci engelsiz olan

cocugundan aldiklari destegi soyle ifade etmistir:

- [lkim, kiz on bir yasinda o onunla ok ilgileniyor. Muhammed, bes yasinda hasta
olan. Kiz, onunla oynuyor, kiigiik bir anne gibi onu bakmak zorunda gibi
sahipleniyor, her seyi ile ilgileniyor, onunla beraber yatiyor. Hatta ben kardesini
uyutmazsam, “Artik yatma zamam gelmedi mi?” “Anne benim bugiin dersim var,
cocugu sen uyutur musun?”’ Bile der. Sanki onun sorumlulugunda imig gibi
hissediyor herhalde. Yani iliskileri gayet iyi, hi¢ bir problemleri yok iki kardesin
de...(G.17,K,31)

Engelli kardesin bakimi tamamen anne omuzlarin da oldugunda diger cocuklarin
thmal edilmislik duygusu i¢ine girebildikleri goézlemlenmistir. Bazi1 katilimcilar
engelli ¢cocuga kardes diisiinmelerinin arkasinda engelli ¢ocugun gelecegi kaygisi
oldugunu belirtmislerdir. Bu niyeti anlayan diger ¢ocuklarin, aile i¢indeki almasi

gereken degerin engelli kardes vasitasiyla geliyor olmasi, benlik algisi problemi
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yagamasinin Onlinii agmaktadir. Oysaki normal gelisim gosteren cocuklarin da
gerektigi kadar ilgiye, sevgiye ve zamana ihtiyaci vardir. Anne babalarin bunu diger
cocuklarii bu iicliden mahrum birakmamalar1 aile biitiinliigii acisindan da g¢ok

onemlidir (Ozen, 2015, s. 78).

Erkek katilimcilardan biri tekrar ¢ocuk sahibi olma diisiincesini ve altinda yatan asil

nedeni su sozlerle ifade etmistir:

Artik bu ¢ocugun ¢ocuk olarak bir arkadasinin, bir yardimcisimin, bir dostunun
olmast gerektigini diistindiik. O yiizden ikinci ¢ocugu yapmak istedik. Allah'a siikiir
onda hi¢chir sikinti yok. Normalde ben ilk ¢cocuk da kiz veya erkek olsun fark etmez
diyordum. Ama ikinci ¢cocukta hep icimden erkek olsun diye gecti. Ozellikle Kemal'e
gidebildigi yere kadar hayatinda yardimci olabilmesi i¢in. Ciinkii kiz ¢ocugu bir yere
kadar gidebilecek, ama erkek oldugu kadar her yere onunla beraber takilabilir,

gidebilir.(G.3,E,33)

Evde engelli ¢ocugun haricinde birka¢ ¢cocuk varsa bu ¢ocuklar kendi aralarinda bir
koalisyon kurarak engelli kardesi dislayabildikleri de gozlemlenmistir. Erkek bir

katilimcinin ifadeleri bu yondedir.

- Iste bes cocugum var Obiirleri birbirleriyle gayet iyi iletisim icindeler. Ama bu

engelli olan ¢ocugu biraz dislyyorlar agik¢ast. (G.36,E,40)

Kadm katilimcilardan meslek sahibi olanlar ise engelli ¢ocugun hassas bakimiyla
yakindan ve birazda fazla korumaci yaklagimlari nedeniyle mesleklerini icra

edemedikleri goriilmiistiir.

Benim tek problemim kendi meslegimi icra edememem. Okuyup evde oturmak insana
¢ok koyuyor agikgasi, iiniversite mezunusun senin meslegini hi¢ bu béliimii

bitirmeyen insanlar yaparken, senin evde oturmam iiziicii tabi ki...(G.5,K,32)

Bu durum ailelerin bugiin ve yarin ekonomik yetersizlik kaygisi olarak stres diizeyini
yiikseltmektedir. Erkek katilimcilardan birinin engelli ¢ocugun eve dahil olmasiyla
artan harcamalar sonucu evin ekonomik idaresini tek basina yerine getirmekte

oldugunu ve zorlugunu soyle ifade etmistir:
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Eviendikten sonra idare etmek biraz daha zor oldu. Esim ¢alisamiyor, ¢iinkii ¢ocuk
hasta onunla ilgilenmek zorunda, ¢ocugun engelli oldugunu ogrendikten sonra
¢ocugun tedavi siirecinde bayag bir zorlandik ekonomik olarak. Yani bayagi bayagi

zorlandik.(G.34,E,40)

Aileler ¢ocuklarin egitimi ve bakimi i¢in yogun bir mesai harcamak durumunda
olduklarindan dolay1, pek ¢ok is ve ylikselme firsatlarin1 kagirabilmektedirler. Tam
zamanl ¢alisirken yar1 zamanl ¢alismaya ya da tamamen islerini birakmak zorunda
kalabilmektedirler. Ailelerin bu durumda kalmalar1 ekonomik giigliikk yasamalarina
neden olmaktadir (Ozen, 2015, s. 77)

“Tekrar ¢ocuk sahibi olmaktan korktunuz mu?” Sorusuna gen¢ ve az egitimli
erkeklerin tamami tekrara ¢ocuk sahibi olmaktan kaginmadiklarini sdylerken, orta ve
yiiksek egitim diizeyi erkekler tekrar ¢ocuk sahibi olmay1 ya istemediklerini ya da
engelli c¢ocugun bakimini aksatabileceklerinden 6tiirii  geciktirdiklerini dile

getirmislerdir.

- Tabii korktugumu oldu. Tekrar béyle olursa diye ¢ok korktum. Ama zaten 12- 13 yil
sonra tekrar ¢ocugumuz oldu. Tekrar o riske giremem yani iigiincii bir ¢ocuk igin
korkuyorum agikgasi. Ciinkii biiyiik ¢cocugumuzun durumu ¢ok iyi degil. Cocugum
kardegini kiskanabilir tiziilebilir. O zaman her sey geri sarabilir. Cocugu tekrar nasil
iyi bir seviyeye geri getirebiliriz. Ciinkii basladigimiz noktaya geri donme
ihtimalimiz oldugunu séyledi doktor. O yiizden onu her seye alistirarak yasamak
zorundayiz. Biz siinnet olmak icin bile aylarca hazirladik psikolojik olarak. Bu
cocuklarin strese girmesi, egitiminin tamamen sifirlamasina neden olabiliyor. Yeni
bastan basladigimiz noktaya geri donmek zorunda kaliyoruz. Ya benim ¢ocugum igin
cok gayret ettik. 5 yil dil terapisi aldik, ¢ok yakindan ilgilendik, bu islerin iizerine
uzman olan insanlarla ¢alistik, hep Ankara'da ilk otizm okulu acgan kisiyi tanidigimiz
icin ondan da ¢ok yardimlar aldik biz. Ilk 6 yili ne kadar degerli oldugunu égrendik
ve ona gore hareket ettik. Isimi bile cocugumla vakit gegirecegim sekilde

sectim.(G.34,E,40)

- Yok, &yle bir korkumuz olmadi. Riskler her zaman vardir. Oyle olmazsa, boyle olur,

her sey olabilir. Yani bu manada olmaz da, baska tirlii olabilir. Cocuk yapmak her

zaman bir risktir.(G.19,E,40)
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Biitiin negatif kosullara ragmen erkek katilimcilarin engelli cocugu ve siireci kabul
durumuna eslerinden daha hizli gectiklerini ve evliligin olagan siirecini yasamaya

calistiklar1 goriilmiistiir.

Kadin katilimcilarin ¢ogunlugu tekrar ¢ocuk sahibi olmaktan ¢ok korktuklarini ifade
etmiglerdir. Dogum siirecinde veya c¢ocugun engel durumunu 6grendikten sonraki

travmayi yillar gegmesine ragmen unutamayan katilimcilar vardir.

- Simdi soyle bir sey, tekrar tabii ki ¢cocuk sahibi olmak istiyorum. Beyim de istiyor.
Ama soyle bir sey var. Beyim siirekli il disinda ¢alistigr icin, ¢ocuklarin biitiin
yiikiimliiliikleri 7124 bana kalyyor ben bu konuda ¢ok yoruldum. Hep ben
ilgileniyorum, doktorundan tut da, yedirmesine, icirmesine, gezdirmesine kadar,
inamin kendime hi¢ zaman kalmuiyor. Bu beni ¢ok yoruyor. Yoksa ¢ocuk sahibi olmak
cok giizel bir sey. Yetistirememekten korkuyorum agik¢asi. Tekrar ayni durumlart
yasamaktan korkuyorum. Oglum da ¢ok ¢ektim o seyleri yasamaktan korkuyorum. O
yiizden ¢ocuk sahibi olmay diistinmiiyorum. Allah bana giizel bir kiz ¢cocugu vermis

birde ogul vermis yeterli.(G.5,K,32)

Baska bir kadin katilimc1 bu soruya sdyle cevap vermistir:

-Soyle bir sey var, zaten ben ii¢ ¢ocugu Sezaryenle dogum yaptigim i¢in tigiinciide
tiiplerimi baglattim. Artik ¢cocugum olmayacagi igin oyle bir korku yasamadim. Ama
ilk cocugum Down sendromlu dogsaydi bir daha ¢ocuk yapmayr asla diistinmezdim.
Bir yonden diigiinebilirdim, ileride bana bir sey olursa bu ¢ocuga kim bakacak diye

belki de diisiinebilirdim.(G.13,K,47)

- Yok, zaten Berat'ta tiiplerimi baglattim. Artik cocugum olmaz, ama olacak olsayd:
eger tiplerimi  baglatmamis  olsaydim, tekrar bir ¢ocuk  dogurmaya

korkardim.(G.15,K,42)

Yukarida da gorildiigii gibi kadinlarin yasadiklari 0 sok, onlar1 tekrar ayni giigliikleri
yasamaktan korkutmaktadir. Bu nedenle yeniden anne olmaktan kendilerini mahrum

birakacak kararlar vererek tiiplerini baglatma yoluna dahi gitmislerdir.
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Yaslt erkek katilimcilar engelli ¢ocuk sahibi olma travmasini atlattiktan sonra -ki bu
uzun yillar almistir- Korkularini yenip tekrar ¢ocuk sahibi olmak istediklerinde artik

gec kaldiklarini ifade etmislerdir.

Bu ailelerin yipratici siirecleri ne kadar az hasarla atlatirlarsa o kadar hayata
tutunacaklar1 ve diger aileler gibi yasamlarimi siirdiirebilecekleri asikardir. Yine bir

erkek katilimci, tekrar gocuk sahibi olmakla ilgili soruya séyle cevap vermis:

- Yok, hayir vallahi bir tek ¢ocuklara karsi ayp olacak diye utandik. Hig¢ 6yle bir
korkumuz olmadi. Su anda yasimiz miisait olsaydi, bir tane daha diinyaya getirdim.

Hem de engelli olsun diye diinyaya getirirdim. (G.33,E,57)

Ailelerin moral ve motivasyonunun kotii yonde etkilenmesi engelli ¢ocugun
gelisimini biligsel ve fiziksel olarak geciktirmekte oldugu agiktir. Evliligin engelli bir
cocukla birlikte zor bir silirece girmesine karsi aileye verilecek pozitif katki, eslerin
ve evdeki diger bireylerin islerini kolaylastiracaktir. Bu noktada, ailelerin stres
diizeylerini azaltilmasi ¢ok onemlidir. Yapilan calismalar, sosyoekonomik destek
yaninda benzer ailelerle birlikte yapilan grup caligmalari ile ailelerin stres

diizeylerinin azaldigini géstermistir (Canel, 2007, s. 334).

3.6.Engelli Cocuga Sahip Ailelerde Esler Arasi Giiven

6. grup sorularda engelli ¢gocuga sahip katilimcilarin eslerine olan giivenleri, gelecege
dair beklentileri ve engelli ¢ocugun evlilikler iizerindeki pozitif veya negatif etkileri
arastirtlmaya calisilmistir.  Erkek katilimcilarin  tamamina yakimi  eslerine
giivendiklerini ifade etmislerdir. Ancak bazilar1 gilivendiklerini ama kendileri
olmadan disar1 islerini yapabilecek kapasitede olmadiklarini veya kadinlarin
giivenilmez oldugu gibi ataerkil bakis agisiyla, asagidaki gibi ifadelerle kadinin her
an giliven sarsici bir potansiyeli oldugunu ima ettikleri gézlemlenmistir. Ancak ayni

katilimciya yoneltilen bir¢ok sorunun cevabimi “hanima sormak lazim” ciimlesiyle

bitirmesi de bir o kadar ilgingtir.
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- Esinizin her konuda giivenilir oldugunu diisiiniiyor musunuz?

-Vallahi esinin her konuda giivenilir oldugunu diistiniiyor musunuz derken, “Kar
milletine kesinlikle giivenmem” ben kimseye giivenmem agik¢a soyleyeyim de
yani...(G.29,E,50)

- Yani bilgi ve beceri disinda giivenirim. Ama su isi tek basina halledebilir gibi
diisiinmiiyorum. Daha dogrusu bizim gibi insanlarin karsilagabilecegi bazi sorunlart
kendi basina halledebilir diye diisiiniiyorum. Bu konularda kendisine giiveniyorum.

Daha fazlasim yapamaz.(G.19,E40)

Katilimcilarin geleneksel kiiltiir yapist icinde olduklarindan erkegin esine giivenin
tam olmamasi bosanma gerekcesi olacagindan, erkeklerin tamamina yakininin
eslerine gilivenlerinin oldugunu sdylemesi sasilast bir durum degildir. Aksini

sOylemelerinin geleneksel agidan miimkiin olmadig1 gézlemlenmistir.

Geng¢ kadin katilimcilar eslerine gilivenlerinin tam olmadigini cgesitli gerekgelerle
ifade etmislerdir. Ozellikle ¢ocuk merkezli evlilik yapisi iginde olan kadin
katilimcilar eslerine giivenip engelli cocuklarini emanet edemeyeceklerini su sozlerle

dile getirmiglerdir.

-Her konuda giivenilir, sey konusunda da giivenilmez.

-Ne konusunda giivenilmez?

-Cocuk konusunda giivenilmez. Mesela Muhammed’i ona birakamam, ¢ocugu
emanet edemem. Ama parasal anlamda bir sikintisi olmaz. Arada bir yalan séyler,
her konuda giivenilir oldugunu sdyleyemem. Ben ona ¢ocugu biraktigim zaman
yapamaz. Farkinda degil cocugun yetersizliginin. “O gider, o gezer, o yapar” diyor.
Bu yiizden ona ¢ok fazla giivenmem. Ciinkii ¢ocugumun durumunu ben daha iyi
biliyorum onun icin o bana giiveniyor. Iki ii¢ giin gider, gézii arkada kalmaz, merak
bile etmez, bana giivendigi icin. Kimisi esine giivenemez birakamaz. Ama o bana

giivenir. (G.16,E,31)

- Evet, giivenilir. Glivenilir de, pek c¢ocuk konusunda giivenmiyorum agikgasi.

(G.5,K,32)

59



Evlilikte eslerin kari-koca iliskisini arka plana atip, cocuk tizerinden bir iliski i¢inde
olmalar1 ¢ocugun sorumluluklar1 ve problemleri ortak payda haline geldigi
goriilmiistiir. Iletisimi, engelli ¢ocukla ilgili sorunlar ve sorumluluklar igine
hapsettikleri goézlemlenmistir. Yakin ¢evre destegi alamayan engelli ¢ocuk sahibi
ailelerde, sosyal yasamin smirli olmasi, kari-koca iletisiminin problem merkezli
olmasi, eslerin yasam enerjisini negatif yonde etkileyip aralarindaki iliskinin
zayiflamasina ve engelli ¢ocugun gelisimini yavaslattigi gozlemlenmistir. Oyle ki
sorulan sorular katilimcinin esiyle ilgili olsa dahi ¢ocuk iizerinden cevap verdikleri

goriilmiistiir. Bazi katilimcilarin ifadeleri soyledir:

- Bu problem sizin birbirinize olan baglarimizi nasil etkiledi?

Cocuklarin rahatsizligi yatalaklik gibi olsaydi belki baglarimiz daha kotii olabilirdi.
Ama su anda ¢ok fazla engelli degiller, ¢cocuklarin durumu daha iyi olsaydi, sosyal
olarak daha iyi olabilirdi. Baglarimiz daha siki olabilirdi. Cocuklarla ilgili olarak
gotiirme, getirme, ilgilenme hususunda ve baglarimizin daha kuvvetlendigini
soyleyebilirim. Tabi sadece ¢ocuklarin isleri igin kuvvetlendi diyebilirim. Bizi hi¢cbir
zaman hastane yollarinda yalniz bwrakmadi. Ama bir gezmeye gidelim desem

gitmez.(G.8,K,34)

Cocugumuzun konusamadigimi  séyledim krese verelim dedim. Simdi orada
cocugumuzu doverler, ¢ocuk kendini zaten ifade edemiyor. Vururlar, sunu yaparlar,
bunu yaparlar, dedi. Ve beni engelledi. Belki de, ben bir yil once baglayacaktim
egitimlere. Ama onun bu séylemis oldugu sézler benim bu ¢ocugumun bir yil daha
gecikmesine neden oldu. Biraz bu konuda titiz, her seye ¢ok karisir, cok muhalefeti
oluyor, ama bu bilmediginden, zor olsa da konusa konusa bu durumu astik ve egitim

almasina karar verdik. (G.5,K,32)

- Gelecege giivenle ve birlikte bakabiliyor musunuz?

- Vallahi biz gelecege biraz umutsuz ve mutsuz bakiyoruz. Yani bir yere gitsem de
agiz tadiyla bir bardak ¢ayr icemiyorum. Ciinkii bir tarafim buruk, eviadim hasta,
stirekli kafamda o déniiyor. Hani ne bileyim bir yere gitsem mutlu olarak oturup da
rahat edemiyorsun. Hep kafanda baska seyler doniip duruyor. O yiizden su anda
gelecege yonelik hichbir sey diisiinemiyoruz, bir plamimiz da yok. Her sey yigit'in
tizerine kurulu oyle de gidiyor.(G.14,K,32)
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Bir erkek katilimci engelli cocugun evliligi iizerindeki etkilerini su sozlerle

anlatmaya ¢alismistir.

- Yani, kotii yonde etkiledi herhalde. Daha ¢ok kenetlemedi bizi sanki nasil diyeyim
ben size. Sonugta beraber yatiyorsun, iki kisilik bir yatakta Utku geldi ortaminiza
girdi sanki. Aynen evliligimiz boyle bir hale geldi sanki. Ee ilgimiz onlara dondii

birbirimizden daha ¢ok, simdi sadece ¢ocuklara yonelik yasiyoruz. (G.7,E,37)

Katilimer kadin o evliligin i¢inde var olma nedeninin, engelli cocugun bakimi oldugu
gibi bir duygu durumuna girdigi goriilmistiir. Engelli ¢ocugun evliligin i¢ine dahil
olmasiyla evliligi kuran eslerden biri veya her ikisi, engelli cocuga karst olmasi
gerekenden fazla enerji harcayarak cocugu sagaltacag: diisiincesiyle, evliligin diger
unsurlarini goz ardi ettigini fark edememektedir. Bu da, evliligin temelinde olmasi
gereken sevgi, saygi, sadakat, sorumluluk, seks gibi en 6nemli unsurlarin géz ardi
edilmesine neden olmaktadir. Bu konuda bir kadin katilimcr ilgili soruyu soyle

cevaplamstir:

-Gelecege giivenle ve birlikte bakabiliyor musunuz?

-Acikgast esim engelli ¢ocugumuzun her gseyiyle yakindan ve biraz abartili
ilgileniyor. “Bu durumu bir otomobilin kamyon kadar yiik yiiklenmesine benziyor.”
Bir giin mutlaka yorulacaktir. O bakimdan kendi adima gelecege giivenle ama kendi

ayaklarimin tistiine basarak bakiyorum esimle degil...(G.24,K,45)

Diger yandan, baktigimizda ihmal edilen iliski, kadin veya bir¢ok defa erkegi evin

disinda ¢esitli avutucu unsurlar aramaya yoneltebildigi gézlemlenmistir.

- Baglarimizi biraz zayiflatti diyebiliriz. Egim sanki aradigi ¢ocuk ozelligini
bulamadigini  diigiindii. Sorumluluk hep bendeydi yalniz basima bir seyleri
basarmaya ¢alistm. Ashinda erkek cocuk bekliyordu olmadi. Ustiine iistliik birde
engelli olmasi, onu kétii etkiledi. Bunu bana yansitti esim. Mesela, en son
hamileligimde doktora gittigimizde bebegin kiz oldugunu Ogrendigi an beni
beklemeden doktor odasindan disari ¢ikti. Ben yalniz degildim doktora ablast falan
beraber gittik. Disart ¢iktigimizda bir sigara yakmis, boyle bir ofluyor, pufluyor
bana sert davranislart oldu. “Bu kiz olsa ne olacak” dedim. “Bu kiz olduysa digeri
de erkek olur” dedim. Saghkli olmasini beklemesi lazimd: aslinda, sanki 9-10 tane

kizim varmista bu da kiz niye oldu gibisinden hareket etti. Cocuklarint biiyiitiirken
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sevgi konusunda onlardan bir seyi esirgemedi, ama onlara sanki karsisinda bir

erkek ¢cocugu varmug gibi muamele etti, erkek gibi yetistirmeye ¢alist1.(G.9,K,41)

- Esinizin her konuda giivenilir oldugunu diisiiniiyor musunuz?

(Esinin bir bagka kadinla birlikteligi olan katilime1 bir kahkaha atar.)

- Tekrar sorun litfen bu soruyu Ayse Hamm tekrar sorun... Onceden ¢ok
diistintiyordum, ¢ok giiveniyordum, yani hayatta belki babama bile kardesime bile 0
kadar giivenmedim. Cok giiveniyordum, ama ¢ok yiprandik, su anda giivenmiyorum.
Tabii normaldir boyle hissetmem bagka bir kadin hayatimiza girdi hayatimizi altiist

etti.(G.9,K41)

Bagka bir kadin katilimci da esinin kendisini aldattigini ve bu siirecte yasadigi

giicliikleri s0yle anlatmaktadir:

- Mirag, bir yasindayken biz Zonguldak'a gitmistik bayramda, o sirada bazi seyler
ogrendim Mira¢ dogdugunda, baska bir kadinla esimin iliskisi varmis. Ben
stipheleniyordum aslhinda inkdr ediyordu. Ne benle, ne c¢ocuklarla hig
ilgilenmiyordu bizimle. Mesela 3 tane kiiciik ¢ocugumuz var bir disart ¢ikacagiz,
cocuklarin ikisini kucagima altyordum, bir tanesinin de elinden tutuyordum, onun
hi¢hbir yardimi olmuyordu. Burak zaten ¢ok geg¢ yiiriidii 2,5 yasinda yiiriidii hep
kucaginda tagsimak zorundaydim. Asiya gétiirmem sorun oluyor, hastaneye
gotiirmem sorun oluyordu, bir kadin olarak bunlar: yapmak zorundaydim. Neticede
benim ¢ocuklarim ¢ok zordu benim i¢in. Ve esim hi¢ bana hi¢ yardim etmiyordu.
Tabii bu davramiglarin altinda insan bir seyler ariyor. Dolayisiyla kendisine israrla
sordugumda itiraf etmek zorunda kaldi. Tabii sonucta ii¢ tane kiigiik ¢ocugum var
bunun tekrarlanmamasi sartiyla evlilige devam edebilecegimi soyledim, zaten
kafamda bu evliligi bitirmistim. Oylesine cocuklarim icin devam eden bir evlilik
olacakti. Benim igin sadece ¢ocuklarim igin iyi bir gelecek ariyordum. Ben onu
uyardim. “Bana kocalik yapmiyorsun, ¢ocuklarima babalik yapmiyorsun, bu sekilde
devam edersen bosanirim.” Dedim. Sonra o bana “Sen hi¢chbir sey yapamazsin, sade
kopek gibi havlarsin.” Diye karsilik veriyordu. “Sen bosanmak istesem bile senin

ailen, buna izin vermez.” Diye de, benim ne kadar caresiz oldugumu bana

soyliiyordu.(G.17,K,33)
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Yash kadinlarin ¢cogunlugu eslerine gilivendiklerini ifade etmislerdir. Evlilik siiresi
uzadikca engelli ¢ocukla birlikte birgok giigliiklerden basar1 veya basarisizlikla bas
edebilmek icin birbirine baglandiklarin1 ve bu baglanmanin artik bir mecburiyet

tasidigini dile getirmislerdir.

- Yani arada tartisiyoruz, belli olmuyor ki. Tabii ister istemez sunu diisiiniiyorsun.
Yani mesela ilk zamanlar eviendiginde “Bu adamla yapamam ayrilirnm” diye,
diistiniiyorsun ama ¢ocuk rahatsiz olunca, 6yle bir duygu yok, bosanma diye bir sey

yok, artik o bitti. Ama baska biri girer insanin hayatina onu bilemem. (G.21,K,47)

- Simdi bana sorarsan baglarumizi daha ¢ok giiclendirdi. Daha bagiml hale getirdi
birbirimize.

-Bagh mi bagimlt mi?

- Bagh demeyelim ama bagiml diyelim. Ciinkii séyle ortada bir ¢cocuk var ve sen o
cocugu alipp bir yere gidemeyecegine gore, esine bagimh  olmak

zorundasin.(G.1,K,59)

Bu soruya yash erkek katilimcilarin da kadinlarin cevaplarina benzer cevaplar

verdikleri gbzlemlenmistir.

- Yani daha da birbirimize baglandik. Yani belki Cigcek’in durumu boyle olmasayd,
belki daha da farkl: bir hayatimiz olacakti. Ama iste Cicek yiiziinden artik her
seyimizi birbirimize adadik kendimizi.(G.12,E,50)

Yash katilimcilar kendilerinin 6limii halinde ¢ocuklarinin ne olacagr kaygisim
yasarken, gen¢ katilimcilar ise engelli cocugun nasil bir gelisim gosterecegi veya
gelisebilecek mi endisesi i¢inde olduklar1 ve karamsar bir bekleyis i¢inde olduklar

gbzlemlenmistir. Bu konuyla ilgili baz1 katilimcilarin ifadeleri soyledir:

-Gelecege giivenle ve birlikte bakabiliyor musunuz?

- Bakworuz yani iste. Cok bir sey gérmiiyoruz ama bakiyoruz. Gelecege dair
diistinmek istemiyorum artik. Belki de zor sartlarda biiyiidiik, maddi, manevi.
Sekizinci ¢ocuktum istedigim bir yerlere kadar geldim sanki. Daha fazlasini
istemiyorum gibi bir sey. Yani ne diyeyim iste, 20 yil once hayallerin ne? Diye

sorsalar. fsim, arabam, esim, cocuklarim olsun derdim. Onlar da oldu zaten. Bir de
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saglik olsa iyi olurdu. Onun igin ¢ok hayal kurmuyorum artik, belki de hepsinin
varligindan. Ama Utku da etkiledi o ayri bir konu, Utku kesin etkiledi. Hayallerimi
stmirlamama neden oldu. Bir de oniimiiz karanlik, yani nasil bir ¢ocuk olacak?
Saldirgan mi olacak? Hangi seviyede olacak? Konusabilecek mi? Konusamayacak
mi? Gelecekte bizi ne bekliyor? Hep bakima muhta¢ olmasi, benim i¢in karanlik bir
tablo. Sonugta annesi de ¢ok saghkl degil, biz de yaslaniyoruz. Abisi de ¢ok sey
degil ki, atik bir ¢cocuk degil ki. O, ancak kendi halinde olur. Gelecegi ¢ok aydinlik
gormiiyorum.(G.7,E,37)

-Gelecege tabii ki birlikte bakiyoruz. Fakat tek sitkintimiz yani ozellikle benim
stkintim, artik yaslantyoruz bizlere bir seyler olursa Cigek, ne olacak sikintisint her

giin yagiyorum.(G.12,E,50)

Geng az egitimli kadin ve erkek katilimcilar, engelli ¢ocugun evliliklerine olumlu
katkilar yaptigin1 sdylerken, orta ve yiiksek egitim diizeyi kadin ve erkek katilimcilar
engelli cocugun evliliklerini olumsuz etkiledigini ifade etmislerdir. Bu durumun
nedeninin az egitimli katilimeilarin evlilikle ilgili beklentilerinin diger katilimci
kategorilerine gére daha minimum seviyede oldugu diisiiniilmektedir. Bir katilimci,

aralarindaki bagliliklarina yonelik etkisi igin sunlar ifade etti:

- Etkilemedi, biz yine bir sekilde hayatimiza devam etmek zorundayiz. Cocugumuz
da evet sikinti olabilir, ama biz dedigim gibi cocugumuzun sadece su anda
yiirtiyemedigi icin béyle oldugunu diigiiniiyoruz. Ashinda yiiriiyebilse, her seyi
yapabilecek. Bu el hareketlerini birakacak ve her seyi kendi basina yapabilecek diye
diistiniiyoruz. Esimle hi¢bir seyimiz yok artik ¢ocugumuz konusunda. Baglarimizi

kotii etkilemedi.(G.6,K,25)

Orta ve yiiksek egitimli katilimcilar ¢ocuklartyla ilgili akademik bagar1 basta olmak
tizere bircok beklenti i¢ine girmislerdir. Engelli cocuk bu beklentilere cevap
veremedik¢e anne babasi mutsuz bir ruh haline girmis, umutlarini kaybetmislerdir.
Bazi ailelerde bu basarisizlik duygusu kisileri toplumsal hayattan ve aile hayatindan

da kopardig1 gozlemlenmistir.
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- Gelecege giivenle ve birlikte bakabiliyor musunuz?

- O pes etti. Suan ¢ocugun bu durumuna dayanamiyor, katlanamiyor o zamanlarda
bugiinkii hali olmus olsaydr yapamazd, belki aym sekilde yardim etmezdi. Diyorum
ya, esim yillar gectikce bayagi bir kapti koy verdi kendisini bwrakti, yani nasil
diyeyim, her seyi biwrakti. Biraz tek basinayim, tek basina ayakta durmaya
ugragryorum.

- Bu problem birbirinize olan baglarimizi nasil etkiledi?

- Kopard:...(G,22,K,41)

Engelli ailelerinde gbéze carpan en Onemli bulgulardan biri de ¢ocugun gelecegi
kaygisidir. Aileler engelli ¢ocuklar1 adma “ben 6ldiikten sonra ¢ocugum kimseye
muhta¢ olmasin en azindan su evde oturur, su maasla geginir veya bakimi yapilir.”
diye diisiinerek gelecek i¢cin bir maddi birikim yapma kaygis1 yasamaktadir. Bu
kaygiyt bir nebze de olsa asmaya calisiyor olsalar da yukarida Orneklerde de
goriildiigli gibi yasadiklari en mutlu anlan istila eden kaygi ve endise diisiinceleri

icinde yagsamak durumundadirlar.

Katilimcilarin geng orta egitim grubunun tamami engelli cocugun evlilige olumsuz
etkisi oldugunu sodylemesinin heniiz kabul asamasina gecemeyip gelecekle ilgili
timitli ve bir o kadar endigeli olduklarindan kaynaklandigi gozlemlenmistir. Bu

durum geng ve az egitimli grubu igin gecerli degildir.

On goriismelerden ve goriismeden anlagildig1 kadariyla ailelerin engelli cocukla ilgili
beklentileri egitim diizeyine gore degismektedir. Az egitimli bir katilimer ¢ocugunun
sadece yiirliyebilmesini arzularken, geng orta egitim diizeyli katilimci zihinsel engelli
cocugundan akademik basar1 beklemektedir. Tabi hangi grubun beklentisi
gerceklesmeye daha yakinsa o grup kabul asamasina daha cabuk gecerek, ¢cocugun

seviyesine uygun egitim ve tedaviyle iyi sonuglar elde edebiliyor.

Geng yiiksek egitimlilerin, engelli ¢ocugun evliliklerini kuvvetlendirdigini ifade
etmelerinin altinda yatan neden ise, alinan egitim evlilikte beklentiyi yiikseltse de
karsilagabilecekleri sorunlarin akilci ¢6ziimlerine yonelebilmeleri ve bu durumla
nasil basa cikabilirim sorusunun cevaplarin1 bulmaya c¢alismalaridir. Eglerin birbirine
olan giiveni, evlilikte olusabilecek krizlerle basa c¢ikabilmekte biiyilk 6nem

tasimaktadir.
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3.7. Dini Inancin Cocugun Engelini Kabullenmede Onemi

Din, bireylerin kendi hayatlarin1 sorguladiklar1 ve bir giin 6leceklerini diisiinerek,
kendi kendilerine cevap aradiklar1 varolussal sorularin biitiiniidiir (Batson & Ventis,
1982, akt:Aksit vd., 2012, s. 89). Dinin genel kabul gérmiis tanimlarindan biri,
insanin dogaiistii giicleri olan bir varlik olarak algiladigi Tanr ile kurdugu ruhsal ve
manevi bir iliski bi¢imidir. Bu iligki i¢inde bireyler inandiklar1 yaraticidan yardim
beklemekte ve kendilerinin yaninda oldugunu hissetmek istemektedirler (Karaca,
2010, s. 71). Ozellikle hayatin kritik ve zor zamanlarinda inang faktdrii bireyleri

ayakta tutan bir psikolojik gii¢ saglayabilmektedir.

Yapilan goriismelerde katilimcilarin tamaminin Islam dini inancina sahiptir. Bu
inancin geregi olarak yasadiklar1 giigliigii, inandiklar1 dinin iman sartlarindan biri
olan “kadere iman”a baglayarak anlamlandirabilmektedirler. Bu iman, c¢ocugun
engeliyle ilgili kisinin derin {iziintii evresinde rahatlatici biri islev gormektedir. Bazi

katilimcilarin bu duruma yonelik ifadeleri sunlardir:

-Kendinizi dindar biri olarak tamimlayabilir misiniz?

- Dindarlik neye gore? Tabi kisiye gore degisir. Kendime gore dindarim. Ben
erkeklerden ¢ok kadinlarin daha fazla dindar oldugu diisiincesindeyim. Kadinin
maneviyatimin her dinde daha yiiksek oldugunu diigiiniiyorum.

- Inandiginiz degerler bu durumu kabullenmek de size yardimct oldu mu?

- Cok, zaten inanci agir bastigi icin daha cabuk kabulleniyor insan. Inan¢ agir basti,
bir de kisilik de agir basti. Ben melankolik bir insanim, hassas bir insanim. Bir de
cabuk benimseyip kabullenme sahiplenme duygusu da oldugu icin, o insana giic

veriyor.(G.1,K,59)

Tabi burada kadinin annelik iggiidiisiiyle yavrusunu kayitsiz sartsiz sahiplenme
duygusunu goz ardi edemeyiz. Kadin katilimcilarin ¢ogunlugu engelli ¢ocugunun bir
lituf oldugunu soylerken, erkek katilimcilarin ¢ogunlugu ise engelli ¢ocugun
Allah’in bir imtihan1 oldugunu ifade etmislerdir. imtihan diisiincesi Islam dininin
temel tezlerinden biridir. Allah sistemi imtihan iizerine kurmustur. Inananlar tiim

hayatlar1 boyunca bu imtihan siireci i¢indedir. Kur’an-1 Kerim’de Enbiya Suresi 35.
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ayette “Biz bir imtihan olarak sizi ser ile de hayir ile de deniyoruz™** denmektedir
(Oztiirk, 2009, s. 325). Miislimanlar da dindarhik seviyeleri farkli olmasina

bakilmaksizin imtihan olgusunu 6nemsemektedir.

Toplumun engelli ¢ocuga sahip aileye bakis agis1 sorunludur. Aile bir sug islemis ve
cocuklar1 engelli olmustur. Bu bakis acis1 zaten zorluklar yasayan engelli ailelerini
stirekli savunmada tutmakta ve sosyal yasamdan kendilerini soyutlamalarina neden
olmaktadir. Bir kadin katilmci ¢ocugunun kendi goziindeki kutsalligini ifade

ederken tolumun bakis agisin1 su sozleriyle elestirmistir:

- Cocugunuzu bir liituf olarak mi, yoksa imtihan olarak mi goriiyorsunuz?

- Ben liituf olarak diisiiniiyorum. Bu benim imtihammdwr diye bakmiyorum. Ben bir
sey yaptim da bunun karsiiginda goriiyorum gibi diisiinmiiyorum. Toplumda ¢ok
buna benzer seyler duydum. Bana ‘siz ne yaptimz da boyle bir seyle
karsilastirmmiz?” Diye, c¢cok fazla soylendi. Sanki bir sey yapmusiz karsiligini
bulmusuz gibi bu sizin imtihamniz diyorlar. Niye ben buradan imtihan olayim?
Bagska bir seyden olayim. Ama ben cocugu oyle gormiiyorum. Nilay1 bir imtihan
olarak degil de, bir lituf olarak goriiyorum. Bizi yiicelttigini hissediyorum. Yani
Nilay bizim evde diye, evde melekler var gibi hissediyorum. Bu bir inang, kisiye gore
degisir. Nilay Zeliha da (kiz kardesim) oldugu zaman ben evde uyuyamiyorum, evde
huzursuz oluyorum. Nilay'in sesi olmadan rahat edemiyorum. Sanki yataginda
uyuyor da tstinti agmis kalkip distiinii ortmek istiyorum. Evde olmadigi zaman
rahatsiz oluyorum. Cocugumun benden uzak hi¢bir yerde olmasini istemiyorum.
Kizim bana Allah tarafindan bir melekmis gibi geliyor, hep yammda olmasim
istiyorum. O, kayitsiz sartsiz cennete gidecek ve bizi de cennete gétiirecek yani

cocuklarima da ben bunu séyliiyorum.(G.1,K,59)

- Hem lLituf olarak, Allah'tm bana bir mucizesi olarak. Ciinkii o Allah'in bize
vermis oldugu bir emanet ben ilk ¢ocugumu o kadar asiri seviyordum ki,
severken Allah-u Tedld'yi unutuyordum. Rabbim dermis ki, benim kulumu
benden daha fazla sevmeyin. En ¢ok sevdiginizi aliruim sizden. Evet, bu
c¢ocuguma da ¢ok diiskiiniim. Allah''m sana gsiikiirler olsun. Bana bu ¢ocugu
emanet ettin. Allah'tan geldik Allah'a gidecegiz sonugta. Allahtima gsiikiirler
olsun. Hem liituf, hem imtihan diyorum.(G.6,K,25)

" Kur’an-1 Kerimden yapilan alintilarda Yasar Nuri Oztiirk meali kullanilmustir.
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Erkek bir katilimc1 engelli ¢ocugun kendileri i¢in imtihan oldugu kadar emanet de
oldugunu ve bu emanetin yaratict tarafindan secilmis ailelere verildigi
diisiincesindedir. Nitekim Kur’an’da da buna yonelik ayetler vardir: “O miiminler,
emanetlerine, ahitlerine saygr duyup sahip cikanlardir.”*? Yapilan arastirma da bu
diislincenin azimsanamayacak kadar yaygin oldugu goézlemlenmistir. Erkek

katilimcilardan biri diislincelerini soyle ifade etmistir:

-Aslinda iki acidan da bakabiliriz. Ben éyle olduguna inaniyorum. Bu ¢ocuk bizde
bir seyleri degistirdi. Bunun bize bir emanet oldugunu diisiiniiyorum. Ciinkii yiice
Kurani Kerim'de de béyle yaziyor. “Ben kisiyi kaldiramayacag yiikii yiiklemem”
diyor, ayeti kerimede. Demek ki, biz de bunu kaldirabilecek giicteyiz ki Cenabi Allah
bize bunu verdi. Yani emanet olarak da lituf olarak da. Ciinkii baskasina da
verebilirdi, Allah bu ¢ocugu ama bize verdi. Zaten Kamil igin de ayni sey gecerli ki
biraz daha biiyiitiirsek, Umran(es) da benim icin ayni. Yani esim, o da benim icin
Allah'in bir emaneti. Peygamberimiz soyle séyliiyor: “Kadinlar Allah’u Teadld
tarafindan erkeklere verilen bir emanettir” diyor. Liituf”a gelecek olursak Cenabi
Hak demek ki, bizi uygun buldu, bizi secti, bize layik gérdii. O yiizden bize verdi. Bu
da bizim igin bir liituftur. Eger imtihana gelecek olursak ¢ocugu tamamen imtihan
olarak gorecek olsak dislayabiliriz eger oyle bir zihniyette olsaydik belki oglum igin
¢ok daha zor olurdu her sey. Ama ben hi¢ dyle diisiinmedigim igin imtihan oldugunu

diigtinmiiyorum.(G.3,E,33)

Yine bu konuyla ilgili kadin katilime1 anlatirken kendini teselli edercesine inang ve

kabullenmeyle ilgili diisiincelerini su sozlerle ifade etmistir:

- Inandigimiz degerler bu durumu kabul etmenize yardimer oldu mu?

- Tabii ki oldu. Hala da siikrediyorum, yani beterin beteri var diyorum. Rabbim bu
cocugu bana bir imtihan olarak verdi. Rabbim sevdigi kullarina imtihan verirmig
diyorum. Demek ki bizde sevdigi kuluymusuz ki, bize boyle bir imtihan verdi. Hem
evlat acisiyla sinadi, hem de bu cocugumuzla bizi sintyor. Hani Isyan edecekler mi?

Diye. Bizi siniyor Rabbim.

12 o .
Mi’minun:8
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Katilimcilardan bazilar1 yillar gegmesine ragmen iglerindeki “Neden ben?”
sorusunun cevabini aradiklar1 gozlemlenmistir. Engelli ¢ocugunu ¢ok seven ve

kendini ona adayan babanin agzindan su ciimleler dokiilmiistiir:

- Ben bazen cezadir diye diistiniiyorum yani... (Bu ciimleden sonra, katilimci

gbzyaslarini tutamadi ve bir miiddet agladi) (G.12,E,50)

Ailelerin bu sorgulama siirecine girmelerine, ¢ocugunun engel durumundan ¢ok,
toplumun yasanan zor durumun (¢ocuga engelli teshisi koyulmasi) ailenin bir giinah
isledigine dair ikna ve kodlamasindan kaynaklandigi diistiniilmektedir. Bir kadin
katilimc1 toplum tarafindan “bu ilahi bir cezadir” seklinde diisiinerek nasil bir sug
isleyip bu cezaya maruz kaldigim1 sorgulamaktadir. Katilimcinin bunu anlatan

ifadeleri sunlardir:

- Imtihan desem bir su¢ islemis olmam gerekiyor ki Allah; “al sana bir imtihan
desin.” Ne bileyim hi¢ diisiinmedim. Belki de séyle, biiyiik de konustum diyorum,
akraba evliligini kabul etmedim, sakat ¢ocugum olur diye. Annem akrabamla
evlenmemi ¢ok istedigi halde. Boyle bir sey olur diye kabul etmedim. Kiwrk kat
yabanciyr aldim ama sakat ¢ocugum oldu. Ceza diyeyim artik. Ama ceza da, bu

neyin cezast olabilir ki? (G.13,K,47)

Bazi katilimcilar da dindarliklar1 soruldugunda esine karsi hir¢in davranislarin
giinahkarlik oldugunu ve bu diisiincelerle kendilerini suglamalarina neden oldugu
gozlemlenmistir. Yine bir kadin katilimci su sozlerle ¢ocugundaki engele ilahi bir
neden arama g¢abasinda oldugu anlagilmaktadir. Cocugun engelli olabilmesi i¢in
Islam dininin istemedigi sekilde giyilmesi ve hamilelikte kadmin kendini teshir
etmesi neden olabilir der. Kendisinin bu ilahi kurallar1 ihlal etmemesine ragmen
cocugunun engelli olmasim1 anlayamamakla beraber, esine karsi hos olmayan

davraniglardan kaynaklanabilecegi diislincesinde oldugunu ifade etmistir:

- Kendinizi dindar biri olarak tamimlayabilir misiniz?
- Hocam dindar biriyim. Yani harama el uzatmam, kétiiliik yapmam, ama evin iginde
hirginlik falan yapiyorum. Kendimi bu yonden tabii giinahkar goriiyorum. Yani

kafama bir seyler takilyyor, sonra esimden hincumi ¢ikarmaya ¢alistyorum. Hal
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buysa hi¢ oyle davranmayr hak eden biri degil. Sabah saat 8 de ¢ikiyor, aksam 6’da
geliyor, aksama kadar ¢alisiyor, kafa yorgun geliyor. Ben de onun iistiine gidiyorum,
yine de sabrediyor, “sen yine doldurmugsun kafam” diyor bana. Ne bileyim iste, o
bana giizel seyler soylese bile, ben ona hep kétii seyler séylemek istiyorum, elimde
degil. Tedavimi gérmem lazim, ne yapmam lazim, bilmiyorum. Ama benim yaptigim
hi¢hir seyi hak etmiyor. O daha iyi seyler yasamayi hak eden biri. Ama bu
yasadigimiz seyler bizim sevgimizi etkilemiyor, yine sevgimiz ayni. Mesela tartigsak,
kavga etsek, o da kiis tutamaz, ben de, bir iki saat iginde tekrar konusmaya baslariz.

(G.15,K,42)

Katilimci inandig1 degerlerin durumu kabullenmesindeki etkisi {izerine sunlar1 ifade

etmistir:

-Yani, su an daha iyiyim tabi ama oncelerden béyle degildim. Cokta kader gibi falan
algilayamadim, ilk baslarda isyan bile ettim. Simdi §6yle de ¢ok diisiindiim hocam,
kafamdakini anlatayim size, kafamda ¢ok ¢alismaz da, 6yle ya iistiin, basin ortiik
diizenlisin, ahlakin yerinde, ben agik sacitk gezmedim, anne karmindaki ¢ocugun
resimlerini internetlerde yayinlamadim, hamile oldum yelegimi iizerimden
ctkarmadim, kimse karnmimi gormesin diye, devamli kendimi korudum. Millete
bakiyorum, ki¢i agik, basi agik, onlarin ¢ocuguna bir sey olmadi da benimki niye

boyle oldu ¢ok dedim. (G.15,K,42)

Iki gocugu da engelli olan bir kadin katilimei dini degerleri sayesinde yasadig biitiin
problemleri asabildigini belirtmistir. Sorumuz iizerine hayatindan bir kesiti bizimle

paylasmugtir.

- Benim ¢ocugumu kabullenmem de tabii ki, Allah her derdi ¢ekebilecek kuluna
Verirmis, benim maddi olarak baba evinde durumum miikemmeldi, miikemmelin
otesindeydi ama evlendikten sonra ¢ok zor durumlara diistiim. Kendim bir seyler
yapabildigim icin kendi igimi actim daha iyi durumdaydim. Ama su an oyle degil
cocugumun saghgr icin yapmis oldugum harcamalar ve egimin bana destek
olmamasi iizerine isimi kapattim. Esimin siddetinden kurtulmak icin geldim baska
bir sehre yerlestim. Ve ii¢ tane kiiciik cocugum oldugu icin bir iste ¢alisamiyorum.
Zaten ikisi ozel ¢ocuklar, onlarla yakindan ilgilenmem gerekiyor. Su anda sosyal
hizmetlerin, sunun bunun, eline bakiyor durumundayim. Bana, benim gibi bir

karakterde ki, bir insan i¢in o kadar zor bir durum ki, esim bunlart bildigi halde

70



bana mesaj atiyor. Sen bir zavallisin, iste nefesin kokuyor acliktan gibi benim siirekli
moralimi bozacak mesajlar atiyor. Psikolojimi ¢okertmeye calisiyor. Kendisine
cocuklart gormesi igin izin verdim, tigiinii de ona yolladim. Cocuklar zehirli ishal
oldular, bana c¢ocuklarin kakalarimin icinde oturduklari, fotograflari yollad:.
Cocuklarim perigsan oldu. Polise gidip ¢ocuklart almam gerektigini soyledigimde,
polis kayitsiz kaldi. Cok biiyiik problemler yasadim, beni dovdii, dayak yedim belim
kirildi. Kendimi balkondan atacakken, sokaktaki insanlar polisi aradilar. Polis gelip
kilit/i kapyn kirdi, beni kurtardilar. Polislerin yaninda bile beni yaka paca igeri
atmaya ¢alisti.  “Hayir diyor, benim karim siz karisamazsiniz, istedigimi yaparim.”
Onun yiiziinden, belimden aylarca yatmak zorunda kaldim. O esnada arkadaslarim
bana ¢ok yardim ettiler. Hayati tehlike icinde oldugumu bildikleri icin, beni eve
gondermediler. Ustiimde basimda hicbir sey yoktu. Bana kiyafet getirdiler ve
arkadaslarindan biri “Artik sen Istanbul'da kalamazsin, bu adam seni éldiiriir bu

gidisle benim Giresun'da ailemin kullanmadigi bir ev var, Istersen seni oraya

gonderelim.” Dedi. Ben de kabul ettim ve gelip buraya yerlestim.(G.17,K,31)

Bu kadin katilimer dini inanci, yakin cevre destegi ve profesyonel destekle bir¢ok
giicliigli yenebildigini engelli ¢ocuklarin1 birer liituf olarak algiladigint dile

getirmistir.

- Profesyonel bir yardim aldiniz mi?

- Profesyonel yardim derken iste, Istanbul'da oglumun gittigi rehabilitasyon da Aile
Danmismamimiz vardi. Durumumuzu ona anlattim, oda c¢ocuklart siddetten uzak
tutmamiz gerektigini bu evlilik zaten bitmis de artik ¢ocuklar icin en iyi hangi
sartlart olusturabilecegimize odaklanmamiz gerektigini soyledi. Onlar zaten benim
psikolojimi ne kadar kétii oldugunu kendileri fark ettiler. Burak dersteyken, devamli
ben onlarla gériisiiyordum. EVIiligi siirdiirebilmek adina veya cocuklar:t nasil
biiyiitebiliriz adina, degil de bosanma siirecine nasu hazirlayabiliriz, ¢ocuklar en az
zararla bu isin icinden ¢ikarlar? Daha ¢ok bu anlamda profesyonel yardim

alyordum. (G.17,K,32)

Toplumun engelli ¢cocugun ailenin islemis oldugu bir glinah sonucu ilahi bir ceza

olduguna inanmasi ve aileyi de inandirmasi sonucu ailelerde zaten zor olan siireci
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daha da zorlagtirdig1 gozlemlenmistir. Bir erkek katilimci toplumun kendilerini nasil

etkiledigini su sozlerle ifade etmistir:

-Cok sugladik o zamanlar esimle birbirimizi, o da neden sugladik biliyor musunuz?
Toplum baskisindan sugladik. Zaman zaman toplum bize “iste kim bilir ne yaptiniz
da bu ¢ocuk boyle oldu, bundan olmugstur, sundan olmustur” gibi seyler séylediler.
Bu konusmalardan ¢ok etkilendik, ozellikle esim ¢ok etkilendi. Toplumun bu
soylemleri yiiziinden ¢ok sikinti yasadik, kabullenme konusunda ¢ok zorlandik. Simdi
mesela soruyorlar “Acaba neden oldu?” diigiiniin yani agabeyimin esi bile kalkt:
bana “Sen demek ki kizlarla geziyorsun cocugunuzda boyle oldu. Onun giinahin

gekiyorsun.’

tiziiliiyorsun.(G.26,E,59)

gibi  sézler  soylediler ve  bunlara ister istemez  ¢ok

“Dindar misimiz?” sorusuna katilimcilardan iki sekilde cevap gelmistir. Bir grup
katilimci yapilan ibadetleri ve giyimi 6n planda tutmak dindarlikken, (namaz kilmak,
oru¢ tutmak, kapali giyinmek) digerleri, davraniglartyla (yasayarak) dindar oldugunu
ileri stirenlerdir. Davranislariyla dinini yasadigini sdyleyen katilimcilar engelli
cocuklarmi bir lituf olarak algiladiklarini bu durumun onlar i¢in ¢ok biiyiik bir
problem olmadigini ifade etmislerdir. Dini ritiielleri yerine getirmenin dindarlik
oldugunu ifade eden katilimcilarin engelli ¢ocukla yasama gercegini daha ziyade
ilahi ceza veya imtihan olarak algiladiklarindan kabul siirecine ya giremedikleri ya
da c¢ok gecikmeli girdikleri gozlemlenmistir. Bir kadin katilimci dindarhig:

tanimlarken dini nasil algilayip hayatina uyguladigini da sdyle ifade etmistir:

- Herkesin hatast oldugu kadar benim de vardir tabii. Mesela soyle, “sesli
konusmam kimseyi rahatsiz etmemek icin” dindarlik deyince, yalan soylemem,
birilerinin arast bozulacaksa bana bir konu sorulsa bile ben bilmiyorum derim,
kavga etsin istemem, kimsenin igine karismam. Mesela bunlar dindarlik bana gére,
evet ben dindarim. Allah'a inancim var. Kimseyi kirmak istemem, kiiciik ¢cocuklarila
bile iletisimim gayet iyidir. Kiiciiciik ¢ocuklar vardir mahallede, hepsi bana “Yetos”
derler. Cocuklarla ¢ok iyi anlasirim. Ciinkii onlar ¢ok masum yalan séylemeyen,
ikiyiizliiliik yapmayan farkly insanlar bence. Burada béyle sorunlar yasadim ben.
Clinkii arkandan konugurlar, yalan soylerler, bunlar, hem arkadan konusurlar, hem
de belli ederler, ¢ok degisik insanlar kadinlar. Herhalde fazla rahat olduklar: igin
birbiriyle ugrasiyorlar burada. Ben Istanbul'da yasarken calisiyordum, kimseyle
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ugrasacak halim kalmiyordu. Hep mesguldiim buradaki kadinlarinda, ¢alismaya
ihtiyaci var herhalde.

- Inandigimiz degerler bu durumu kabullenmeye yardimci oldu mu?
-Tabi camm, her sey Allah'tandir diyorsun. O sana bagh, kimse oyle dogmak
istemez. Bizde sormuyoruz c¢ocuga “Boyle dogmak ister misin?” diye, oyle

doguyorsan oylesindir. Bundan da kimseye bir sey sdyleyemeyiz. (G.21,K,47)

Ayni katilimcit g¢ocugunun bu durumunun bir imtihan degil bir Lituf olarak

gordiiglinii belirmistir:

- Tabii ben imtihan olarak hi¢ diisiinmedim. Bana gére bir Litufiur. 4 yil ¢ocuk
bekledim ilk 4 yil ¢ocugum olmadi. Cok istedim, Allah iki tane eviat nasip
etti.(G.21,K,47)

Dindarlig: dini vecibelerini yerine getirmek olarak algilayan ve kendini dindar olarak
tanimlamayacagini ifade eden bir erkek katilimci ise, ¢gocugunun engelliligini bir
lituf olarak adlandiramayacagini ifade etmistir. Ancak inandigr degerler durumu

kabullenmesinde yardimci olmustur. Diisiincelerini su sozlerle ifade ediyor:

- Tabii Allah'a inancim séyle, ben namazimi kilarim, orucumu tutarim, ama dindar
olmak bunlarsa dindarim derim. Ama bana gére dindar olmak séyle bir sey, Kuran't
Kerimi tam anlamiyla bilmektir. Dindar degilim derken, dini konularda yeterli
bilgimin olmadigint ifade etmek istemigtim. Aslinda dini konuda yeterli bilgim yok
ama inancim sonsuz. Tabi bu inancimiz bize ¢ok ¢ok yardimct oldu. Séyle
diistiniiyorum. Giirkan boyle olmasa, belki de birimize bir sey olacakti, éyle

bakiyorum. (G.25,E,59)

Ayni katilimer ¢ocugunu liituf olarak gérmedigini de ifade etmistir:

-Liituf olarak diisiinemem, engelli bir ¢ocugu nasil liituf olarak olur diisiinebilirim

ki? Allah bizi siniyor olabilir. Bence bir imtihan.(G.25,E,59)

Dini yaklagim ile psikolojik destek arasinda iligki vardir. Her ikisi de yasanan

giiclikler karsisinda bireyin direncini artirmaya yonelik ¢oziimler olarak
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degerlendirilebilir. Katilimcilardan yalnizca birkagi profesyonel yardim destegi
aldigin1 ifade etmistir. Profesyonel yardim alinamadiginda dini inancin, ailelerin
psikolojik olarak direnglerini artirdiklar1 gozlenmistir. Ancak profesyonel destek alan
katilimcilarin kabul siirecine daha kisa siirede gectikleri ve yasam kalitelerini
disirmeden engelli ¢ocugu engeliyle birlikte hayatlarinin bir parcast haline
getirmislerdir. Bu durum evdeki diger bireylerin uyumunu kolaylastirirken, eslen
arasi iletisimi de zora sokmadan, ¢ocuk merkezli veya problem odakli yasamak
yerine engelli cocugun kendi ayaklarinin {istlinde durabilmesi ig¢in ihtiyaglari

dogrultusunda ona yardimci olabilecekleri stratejiler olusturduklar: gozlemlenmistir.

Profesyonel yardim alan ve pozitif sonuglar elde eden bazi katilimecilar kendi
imkanlariyla aldiklar1 profesyonel destegin bu durumla bas etmelerin de nasil bir etki

yarattigini su sozlerle ifade etmislerdir:

- Profesyonel yardim aldiniz mi?
- Tabii, Gebze'de aldim, hocam. Psikolojik destek aldik bizi yonlendirdiler. Esim de
ben de Ikimiz de aldik. Nasil davranacagimizi ¢ocuga nasil yardim alabilecegimize

dair bu konularda yardim almaya ¢alistik.(G.31,E,50)

-Evet, profesyonel yardim aldik. Tabii Giresun'da bazi seyler kisith, bazi geyler
olmuyor. Ama Ankara’ya olsun, Istanbul'a olsun, hatta Almanya bile buralardan

profesyonel yardim aldik.(G.27,E,38)

Tiirkiye’de engelli gocuk sahibi ailelerine devlet kanaliyla ticretsiz profesyonel
yardim yapilmadigindan ailelerin bu zor durumla nasil bas edeceklerini bilemedikleri
ve cocuga engel teshisi konduktan sonraki ailenin yasadigi evrelerden biri olan
“pazarlik” siirecinde ¢ok vakit harcadiklari ve diger aile bireylerinin bu siirecten

negatif etkilendigi agiktir.

Pazarlik siirecinde kaybedilen sadece vakit degildir. Sehirden sehre, doktordan
doktora sifa arayisinda olan aileler ekonomik olarak da biiyiik sikinti
yasamaktadirlar. Evdeki diger aile bireyleri bu evreler de yalmzlik ve caresizlik
icindedirler. O giin degilse bile daha sonraki siirelerde ailenin karsisina bu ihmal
edilmislik duygusu yasayan diger aile bireyler baska bir problem olarak ortaya
¢ikmaktadir.
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Almanya’dan Tirkiye’ye yerlesen erkek bir katilimci, orada devletin engelli
ailelerine sosyal bir hak olarak verdigi evde sosyal ve psikolojik destegin kendilerine
cok fayda sagladigini ve ¢ocugun engelini kabule kadar gecen zor asamalarda zaman
kaybetmek yerine “engelli cocugum icin nasil kosullar olustururum?” planlarini
profesyonel bir uzmanla planladiklarini ifade etmistir. Bu katilimciya profesyonel
destek aldiniz m1? Sorusu soruldugun da ¢ocugunu biiyiittiigii stirecte kendilerinin

devlet tarafindan nasil desteklendiklerini su sozlerle ifade etmistir:

-Yok, almadik, gerekte duymadik. Zaten Almanya'da haftada bir sefer geliyorlar ve
bize her tiirlii yardimi yapiyorlar. Cocuk okula basladiktan sonra da geliyoriar

cocugun durumunu gozlemliyorlar.(G.33,E,57)

Tiirkiye’de psikolojik yardim almanin ekonomik olarak her engelli ailesinin
kosullarina uymadig1 ama ihtiya¢ oldugu engelli ¢ocuga sahip ailelerin bu yiiksek
ticretleri karsilayacak giiclerinin olmadigini olsa da ¢ocuklarini yanlarina alip
gitmenin ¢ok zor oldugunu dile getirmislerdir. “Profesyonel yardim aldiniz mi?”

sorusuna su yanitlar1 vermislerdir:

-Profesyonel yardim alamadik. Hem maddi yetersizliklerden étiirii alamadik, hem de
oyle bir hizmet olup olmadigini da agik¢asi hi¢ duymadik. Nerede bir dernek duysak,
oraya gidiyorduk. Oralar da bize yanhs sekilde yonlendiriyorlard:. Bize karanlik
tablolar c¢iziyorlardi. Cocugumuzun gelecegi ile ilgili bu bizim motivasyonunuzu

daha da disiiriiyordu. Onun i¢in profesyonel yardim alamadik maalesef.

(G.24,K,45)

-Ne yazik ki bu siirecte hi¢c kimseden profesyonel yardim alamadik. Ailelerin
rehberlik anlaminda, bilgilendirilme anlaminda, eksiklikler var. Ulkemizde daha cok
engelli ¢ocuklara yonelik egitim verilirken. Onlarin ailelerini giiclendirici destek

calismalart yapilmiyor bu biiyiik bir eksikliktir.(G.23,E,40)

- Yok, iste gittim ama devam edemedim. Clinkii verecekleri ilaglar uyku yapacagi
icin ¢cocugumun da bakima ihtiyaci vardi. Ben uyuyacak olsam ona kim bakacakti ki,
Kerem’i kaldirip indirirken belimde fitik oldu. Mesela bir haftada 2 defa fitik
ameliyati oldum. 2 ay hastanede yattim. 3 ayda evde yatmam gerekiyordu. Ama hig
yatamadim, Kerem'in pesinden kosmak zorundaydim. Kerem, altyor bagsini gidiyor.

Koydeki mezarliga, ormana, baska baska yerlere, onun pesinden kosmak zorunda
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oldugum icin, ameliyat olmama ragmen yatmak benim icin ¢ok biiyiik bir liikstii.

Profesyonel bir yardim alamadim maalesef.(G21,K,47)

Engelli ailelerin yasadigi olumsuzluklar1 anlayabilecek ve empati kabiliyeti yiiksek
olmayan uzmanlar kendilerine destek almak icin gidilse de yeterince yardimci

olamadiklarini bir katilimci su sézlerle ifade etmistir:

-Hayir almadim. Bundan c¢ok yillar once rahatsizlandim, psikolojim bozuldu ve
psikologa gittim aymi bu sizin gibi her seyi konustum, tam hatirlamiyorum. Giresun
Devlet Hastanesi herhalde orastydi.”Benim béyle boyle sorunlarim var benim
psikolojim bozuldu” dedim. Ama “hayir iyisin” dedi doktor bana. “Gayet iyisin”
dedi. Normalde insan, hani ben iyiyim der. Ama ben hastayim dedim. Benim
psikolojim bozuldu dedim. Ama aynen bana su cevabi verdi. “Yoo gayet iyisin” dedi
ve gonderdi.(G.22,K,41)

Aileler, sosyal destek uzmanlar1 ya da psikologlar tarafindan almalar1 gereken
destegi elde edemediklerinde, ¢esitli giicliikler yagsamaktadirlar. Dini inanglari onlara
en ucuz ve ulasabilecekleri destek olmustur bu durum isin manevi boyutudur.
Gerekli alt yap1 destegiyle engelli bireye sahip aileler ¢ocuklariyla birlikte ¢ok daha
iyi gelismeler gosterecekleri agiktir. Toplumun ailelerin ¢ocuguna engel teshisi
kondugun da ailenin birbirine bagliligin1 sorgulayip su¢ islemis aile kodlamasinin

ailenin yasadig siireci negatif etkiledigi gozlemlenmistir.

3.8.Engelli Cocugun Esler Arasi Cinselligine Etkisi

Cinselligin saglikli yasanmasinin, evli ¢iftlerde yasam kalitesini ve evlilik doyumunu
artirdig1 acik bir gercektir (Ozer, 2016, s. 150,151). Katilimcilarin geleneksel yapisi
geregi diger sorulara nazaran bu grup sorulara daha kisa cevaplar vererek gecistirme
veya daha algak sesle kisa ciimleler kurma cabasin da olduklar1 gbzlemlenmistir.
Engelli ¢ocuga sahip ailelerin stresinin yiiksek oldugunu, sosyal yasamlarinin
negatif etkilendigi gézlemlenmistir. Cinselligin evliliklerin temel unsurlarindan biri
oldugu varsayimiyla yola ciktifimizda, evlilik doyumun da esler arasi cinsel
iletisimin ne kadar etkisinin olduguna bakmanin bu ¢alismada 6nemli bir yer tutugu

aciktir. Bazi katilimcilar bu konuyla ilgili su ifadeler de bulunmuslardir:
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- Yeri geliyor kétii oluyorsun, isteksiz oluyorsun, moralin bozuk. Morali bozuk olan
insan nasitl olur? Kotii etkiliyor tabii. Etkilemiyor diyen olursa yalan

konusuyordur.(G.1,K,59)

Ayni soruya baska bir katilimci sdyle yanitlar vermistir:

- Cinselliginiz eviiliginizin ilk yillarina gore yasadiginiz giicliiklerden olumlu veya
olumsuz etkilendi mi?
- Etkilendi tabi, etkilenmez mi?

Kirk yas tstli bir kadin katilimer ¢ocugun durumunun cinsel hayati etkiledigini su

sozlerle ifade etmistir:

-Boyle seyleri hi¢ konugmayiz.
-Etkiledi tabi, laftan sézden anlamayan c¢ocuk, seni kocanla bas basa birakir
mi?(G.20,K,43)

Bagka bir kadin katilimci ise ruhsal olarak etkilendigini su sozlerle dile getirmistir:

- Durum §éyle, ister istemez yani, olmus olabilir. Insanin ¢ocugundan baska bir
seyini  diistinme sansi yok. Zaten beyin diisiinmedikten sonra da o s

bitmistir.(G.21,K,47)

Yine kirk yas iistii bir kadin katilimer cinselliklerinin durumdan etkilendigini ifade

etmistir:

-Tabii ki etkiliyor. Ciinkii durum belli yani... Normal degil hi¢bir sey. Neyin nerede
normal gitmesini bekleyebiliriz ki, kim bekleyebilir ki?(G.22,K,41)

Baka bir kadin katilimci1 da yine olumsuz etkilendiklerini soyle ifade etmistir:

-Kotii etkilendi diyebiliriz. Yani ¢atismalar... Daha sonra iste ¢ocugumuzun
dogduktan sonra ki yasadigimiz siire¢. Bunlarin hepsi ashinda negatif anlamda
etkileri oldu. Ciinkii ¢cocuga odaklandik. Birbirimizden ¢ok ¢ocuga odaklandik. Veya
yasadigimiz gii¢liigiin bizi birbirimizden uzaklagtirmasina maalesef izin verdik. Ama
zamanla bunlar gegiyor. Yani zaman aldi dedigim gibi. Ama su anda bir problem
yok. Herkes birbirini daha iyi tanidi ve kaldigimiz yerden devam ediyoruz.

-Cinselliginizin aktif veya pasif olmasinin sebeplerinden biri, cocugunuzun engelli

olma nedeni olabilir mi?

77



-Ashinda az once de soyledigim gibi ¢cocugumuzun, evet etkisi oldu. Hani ézellikle ilk
birka¢ yil negatif yonde etkisi oldu. Ama sonra yagsam bir sekilde rayina giriyor.
Yani hani o bir trenin raydan ¢ikmast gibi diisiiniiyorum. Ashinda oyle bir sokla
karsiliyorsunuz. Soka giriyorsunuz. Ama daha sonra kendimizi toparladiktan sonra
hayatin bir gercegi olarak kabul edince, her sey olmasi gerektigi gibi devam
ediyor.(G.24,K,45)

-Tabii ¢cocugumdan sonra 7-8 ay kendime asla dokundurmadim. Ama o da bekledi

yani, kendimi toparlamami ona donmemi bekledi.(G.15,K42)

Yaslh kadin katilimeilarin biitiin 6grenim kategorileri bu soruya daha net ve engelli
cocuklartyla ilgili yasadiklar1 sorunlar1 kafalarinda bir yere oturtarak bu gercekle
yasamaya astiklari gézlemlenmistir. Geng kadin katilimcilar ise egitim diizeyi ne
olursa olsun bu soru grubuna verdikleri cevaplart evlilikleriyle ilgili degil de
cocuklartyla ilgili algiladiklar1 ve engelli cocugun bu konuda onlar i¢in bir sorun
teskil etmedigini kisa cevaplarla ifade etmiglerdir. Tabi bu durum katilimciyla
yaptigimiz goériismenin tamamina baktigimiz da tutarsizlik oldugunu gormekteyiz.
Bu grup soruya, heniiz ¢ocugun engeline alisamayan ve kabul asamasina gegemeyen
katilimcilarimizin verdigi cevaplar da katilimcilarin yaslarinin biiyiik etkisi oldugu
aciktir. “Evet, cinsel olarak bir seyler yolunda gitmiyor olabilir ama bu durum bizim
icin onemli degil” diyerek gecistirilen ertelenmis ve onun yerine engelli ¢cocugun
merkeze alindigi evliliklerde, esler arasi cinsel iletisim baskilanmigtir. Bunun,
gelecekte baska sorunlart dogurma ihtimali g6z ardi edilemeyecek bir gercektir. Bu
konuda cinselliginin olumsuz etkilendigini belirten bir gen¢ kadin katilimci su

sozlerle kendini ifade etmistir:

- Cocugumdan d&tiirii degildir. Esimde ¢ocugun iistiine ¢ok diiser, ben de ¢ok
diiserim. Cevremden bana da ¢ok séylerler, bak ¢cocugun icin her seyi yaptin derler,
cocugumuz ile ilgili engelli, engelsiz ayrimi hi¢bir zaman yapmadik. Sadece gece
agliyor. Ona vakit ayirmak zorundasin nébetleri oluyor. Isinden dolayt esim geg
geliyor, hayatimizin yogunlugundan dolayr biraz daha pasif, ama ¢ocugumuzdan
kaynakli bir durum degil. Biz ¢ocugumuzu ¢ok seviyoruz, ¢ocugumuzun hastalig
stres diizeyimizi yiikseltebiliyor, etkilenebiliyoruz. Ama ¢ocugumuzun nobetler iyi
olsun, hastaligi iyi olsun, baska bir sey istemiyoruz zaten. Hi¢bir sey olmasa da

olur.(G,14,K,32)
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Katilimeinin da belirttigi gibi engelli ¢cocugun bakimi, hastalig1 ve tedavi siiregleri
diger ailelere gore daha fazla olmasi sebebiyle ailenin stres diizeyi artmaktadir

(Ozen, 2015, s. 73).

Erkek katilimcilara cinsellikle ilgili sorumuzu yonelttigimizde ¢ok az kisi bu konuyla
ilgili birkag ciimle kurmustur. Diger erkek katilimcilar ise tek kelimelik cevaplari
uygun bulmuslardir. Genel olarak baktigimizda, kadin esin ¢ocuguna engel teshisi
koyuldugunda derin iiziintiisiiniin erkegi cinsel olarak dolayl etkiledigi ve ¢ocugun
bakimin1 istlenen ebeveynin genellikle kadin es olmasiyla daha c¢ok stres

yasamasinin etkisi bliytiktiir.

~Isin Ozii ikimiz de artik eskisi gibi relaks degiliz. Ikimizde sikintili ve gerginiz, eskisi
gibi lay lay lom degiliz. Sorumluluklarumiz, yiiklerimiz artti. O yiizden laf
catismasinda ikimizde gerilebiliyoruz, sinirlenebiliyoruz, eskiden asla giin boyu ne
olursa olsun yataga dargin girmeyecegiz diyorduk. Ve bu kurala uyuyorduk, hi¢ de
dargin kalmiyorduk. Simdi darginlik zamanlarimiz uzayabiliyor. Ama artik
birbirimizi diigiinmiiyoruz, ilgimiz alakamiz ¢ocuklara kaydi. Cocuklar aramiza girdi
dedigim olaydi bu. Tabii ki cocugumuzun ozel durumu bizi etkiledi stres faktoriinden

Stiirii kéti etkiledi.(G.7,E,37)

Yashh bir erkek katilimci, cinselliklerinin yasadiklart giicliiklerden etkilenme

durumunu su sozlerle ifade etmistir:

-Onun etkisi §oyle, anneyi daha ¢ok etkiliyor. Anneyi etkiledigi icin dolayisiyla sende
etkileniyorsun. Tabi yani, biz simdi ne kadar da baba olsak da, bu tiir ¢ocuklarla
ilgilensek de, anneler daha fazla etkileniyor. Cok zorluk cekiyorlar, haliyle onlar
daha ¢ok etkileniyorlar. Bizde dolayisi ile etkileniyoruz. Yani cinselligi etkileniyor

agtkeasi boyle bir durum. (G.28,E,53)

Orta yas bir erkek katilimci da nasil etkilendiklerini su sozlerle ifade etmistir:

-Tabii o zamanlar cinselligi diisiinecek bir halimiz kalmadi. Her sey ¢ocugumuzun
tizerineydi zaten.

-Tabii ki, psikolojik olarak etkisi oldu.(G.34,E,40)

79



Baska bir yash erkek katilimci ise etkilendiklerini ve korku yasadiklarini ifade

etmistir:

-Etkilendi tabii, ne olur ne olmaz tekrar ¢ocuk olur diye korkuyorsun. “Acaba ¢ocuk
olursa bir sorun olur mu?” gibi.

- (...) ben, mesela tabii ki yiiregimde hep o aci var. Kafana hep o takilyyor. “Bir
¢ocugum daha olsa acaba o da mi dyle olacak?” gibi bu bile etkiliyor

insani.(G.26,E,59)

Erkek katilimcilarin 6zellikle az egitimli olanlarindan, cinselligin konusulmasindan
rahatsiz olduklar1 izlenimi alinmistir. Bu konu onlar i¢in konusmamasi gereken bir
tabu halindedir. Bir problemleri olsa dahi bunu dile getirmenin erkekliklerinin
sorgulanmas1 olarak algilayacaklarindan, problemi ¢6zme yoluna gitmek yerine
gormezden gelme, yok sayma yoluna gittikleri asikardir. Bu iki sorunun birine hayir
diyerek digerine evet demeleri, acik bir gostergedir. Engelli ¢ocuga sahip ailelerin
cocugun engelinin tespit edildiginden itibaren evliligin temel unsurlarin1 koruyacak
ve dengeyi saglayacak profesyonel destek almalari bu tlir problemleri Onleyici

olacag diistiniilmektedir.

3.9.Engelli Cocuga Sahip Ailelerin Destege Olan Thtiyaclarimin
Belirlenmesi

Yapilan akademik ¢alismalarda, engelli ¢ocugu olan ailelere psikolojik destek
verildiginde ve bu tip programlar uygulandiginda, ebeveynlerin umutsuzluk
diizeylerinin diistiigii ve iyimserlik diizeyinin artti1 gozlenmistir (Batik, 2012, s. 70).
Destek, psikolojik, ekonomik ve sosyal boyutlar1 olan kapsamli bir uygulamadir.
Alman destek, ailelerin evlilik doyumlarin1 artirmaya katki saglayacak onemli bir

girdidir.

Katilimcilarin ¢ogunlugu engelli cocuklarinin tedavi arayisi ve tedavi siireclerinin
kendilerini ekonomik olarak kotii etkiledigini ifade etmislerdir. Baz1 katilimcilar tam
giin ¢ocuklarmin bakimiyla ilgilendikleri i¢in kendi mesleklerini icra edemedikleri

goriilmiistiir. Bu konuyla ilgili ge¢ evlilik yapan ve tiip bebek tedavisiyle ikiz ¢ocuk
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sahibi olan (biri engelli) bir erkek avukat katilimci sorulan soruya sdyle cevap

vermistir:

-Cocugunuzun engelli olmasi sizi ekonomik olarak etkiledi mi?

- Tabi etkiliyor, masrafi oluyor ¢ocugun. Yani okuluna gidiyor, ben ¢alisamiyorum
kendi aracimla gotiiriip getiriyorum, haftamin 5 giinii ¢ocugu okula gétiiriip
getiriyorum, bahgede c¢alisamiyorum. Meslegimi de yapamiyorum. Ben koyde
yasiyorum ¢ocugu sabahtan aliyorum merkeze okula gotiiriiyorum, aksama kadar
okulda bekliyorum. Aksam da alp eve gétiiriiyorum ¢ocugu. OCEM™ sadece
Giresun merkezde var, bu ¢ocuklar icin olan okul, avukatim ama ne meslegimi
yapabiliyorum ne de diizenli bir iste ¢alisabilivorum. Bu da bizi ekonomik olarak
kotii etkiliyor tabi. Bahge isleri ile ev isleriyle esim ilgileniyor. Ben c¢ocugun

islerinden baska hi¢cbir sey yapamiyorum.(G.4,E,56)

Bu sdzlerin sahibi olan katilimci, esinin diger cocugun bakimi ve bahge bag isleriyle
ilgilenerek ekonomik olarak evin gegimini sagladigini birbirlerine bu sekilde destek
olarak ayakta kaldiklarini ifade etmistir. Burada eslerin is paylasimi ve birlikte
hareket etmelerinin, ailenin ekonomik olarak ayakta kalmalarin1 sagladig
goriilmektedir. Orta egitimli 47 yasinda baska bir kadin katilimci, engelli cocugun

bakimu igin aile olarak yasadiklar1 giigliikleri su sekilde 6zetlemistir:

- Bu c¢ocuklar ¢ok rizikli oluyorlar, ¢ok etkilemedi. Hatta daha rahatladi maddi
durumumuz. Ama yalan séyleyecek halim yok. Ilk onceleri kocam insaatta
calisiyordu, insaatta ¢alisirken ¢ok zordu bizim igin. Allah bu devletten razi olsun.
Konfeksiyonda da ¢alisamiyordu, devamli ¢ocuk icin izin almak zorunda kalwyordu.
Haliyle problem oluyordu, diizenli bir iste ¢calisamiyordu. Bir de ¢ok pahall bir ilaci
vardi, adim hatirlamiyorum, yiizdesi ¢ok pahali olan bir ilag, 2 kutu kullanmak
zorunda kaliyorduk. Inanin ki kazandigi maasin yarisi o ilaca gidiyordu. Ilk etapta
cocugun bu durumu bizi ¢ok ¢ok kotii etkiledi hocam.

- Diizenli bir iste ¢alistyor muydu?

- Cocugun doktor mevzulart yiiziinden, o diizenli calisamiyordu, ben de ¢ocuga
bakmak zorundaydim, ¢calisamiyordum. Bir de bez parasi vardi, o da ¢ok tutuyordu.
Esim diizenli bir iste calisamadigi icin sigortasi da olmuyordu. Bir siirii sikinti
Yasadik, simdi diizenli bir iste ¢calisiyor. Sigortamiz, hastane giderlerimizi karsiliyor.

Bakim parast alyyorum, ¢ocugun bezlerine aliyorum, simdi biraz daha rahatlamaya

¥ OCEM: Otistik Cocuklar Egitim Merkezi
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basladik. Ilk etapta ¢ok problemler yasadik. Cocugu devamli doktor icin Trabzon'a
gotiiriip getirmek zorunda kalyyorduk. Yol parasi, ilag parasi, issizlik, moralsizlik,
ama simdi, Allah'a siikiir devlet’inde yardimlariyla ¢ok daha iyi bir
durumdayiz.(G.21,K,47)

Bu soruya geng yas tekstilci bir kadin katilimer esinden destek alamadigi ve iig¢
cocugundan ikisinin engelli oldugu i¢in yasadigr ekonomik sikintilar1 su sozlerle

ifade etmistir:

- Simdi, benim cocuk giyim magazam vardi. Magazami falan her seyi sattik,
cocugumun tedavisi igin ve issiz kaldim. Cocuguma bakmak zorunda kaldigim icin
gelirim olamadi. Sosyal faaliyetlerim tamamen bitti. Hi¢bir sekilde para kazanamaz
hale geldim. Esimin eline bakar oldum. Esim bizi yalniz birakti. Cocugumun bu

durumu bizi ekonomik olarak ¢ok kotii etkiledi.(G.17,K,31)

Burada o6zellikle erkek esin kadin ese maddi manevi deste§inin ailenin varligin
devam ettirebilmesi bakimindan hayati deger tasidigi sonucu ¢ikarilabilir. Nitekim
bu katilimer esi tarafindan desteklenmemesi sonucu evliligini bitirme karar1 vermesi

tesadufl durmamaktadir.

Gortisiilen engelli ¢gocuga sahip ailelerde goze carpan engelli ¢ocugun bakiminin
daha ¢ok anne tarafindan yapilmasi annenin var olan annelik sorumluluguna bir de
tyilesmesi miimkiin olmayan veya zor bir tedavi siireci gercegiyle yasamasidir.
Engelli ¢ocugun bakimiyla ilgilenen ebeveynin, esi tarafindan yalniz birakilmasi

yasanan zor siireci daha da zorlastirdig1 gozlemlenmistir.

Engelli ailelerinin ekonomik olarak en fazla yiprandig1 duygu siire¢lerinden pazarlik
slireci gocuk hakkindaki taniy1 kabul ederler fakat bu taninin gelisim ve seyrini kabul
etmediklerinden ¢ocugu doktor doktor dolastirarak c¢esitli tedavi yoOntemleri
aradiklart siirectir (Aral & Giirsoy, 2009, s. 322). Giresun kiiciik sehir olmasi
buradaki ailelerin baska baska biiyiik sehirlerin hastanelerine veya oralardaki
doktorlarin 6zel muayenehanelerine gitmelerine ve bu siirecte ¢alisamayan
ebeveynlerin ekonomik olarak biiyiik sehirde yasayan engelli ailelerine gore daha
negatif etkilendikleri soylenebilir. Bu konuyla ilgili geng bir erkek katilimci birkag

climleyle durumu soyle ifade etmistir:
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-Tabii etkiledi hocam. Cocugun problemine ¢oziim ararken ¢ok kotii etkilendik.
Doktor doktor gezdiriyoruz.(G.36,E,40)
Baska bir geng erkek katilumct bu konuyla ilgili yine benzer etkiden bahsetmistir:

Baska bir erkek katilimci da olumsuz ekonomik etkiyi soyle ifade etmistir:

-Tabii ki etkiledi. Gegen sene ozellikle her ay Eskisehir'e gotiiriip getiriyordum.
Konusma terapistine gétiiriiyordum. Ozellikle ilk yillarda doktorlara, her hafia
Universite  Hastanelerine  gidip  geliyordum. Olumsuz  yonde  ¢ok

etkilendik(G.27,E,38).

Engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin her ikisinin ¢alismast durumunda ¢esitli endiseler
yasadiklart ve mutlak surette bir destege ihtiyaglar1 oldugunu ifade eden, engelli
cocugu i¢in is hayatin1 erkenden birakmak zorunda kalan, orta yash az egitimli bir

engelli babasi katilimci su sozlerle yasadig giigliigii ifade ediyor:

- E tabi illaki etkiledi, kotii yonde etkiledi hem de. Simdi esim calisiyordu, esim ise
giderken ben gidemiyordum. Ben ise gidince de o gidemiyordu. Sabahtan ¢ocugu
okula gotiiriiyordum. Aksama kadar okulda bekliyorduk, aksam alip eve
getiriyorduk. Biz gotiiriip getirmezsek de ¢cocuk geldi mi, gelmedi mi? Meraktan iste
de duramiyorsun, gidemiyordum yani... Isten de soguduk, cocugumun bu
durumundan 6tiirii ¢calisma hayatim bile birakmak zorunda kaldim o zamanlarda.
Kimseye emanet edip de birakamiyorsun, annem babam da yakin oturmuyordu biz
carsida oturuyorduk. Allah razi olsun bir komsumuz vardi o yardimct oluyordu
bize... Isten eve erken gelemezsem eger, cocugun hi¢ olmazsa eve girdiginden emin
oluyorduk.

Kardesi onun kii¢iigii oldugu halde o bile yardimct oldurdu bize.(G.29,E,50)

Burada ¢ocugun bakiminin yaninda ¢ocugun giivenlik sorunlarini da asmak zorunda
kalan aile yakin c¢evre destegini komsusundan saglamaktadir. Daha Oncede
degindigimiz gibi evdeki diger ¢ocuklarin da anne babaya yardimi s6z konusu
olmaktadir. Son yillarda devletin engelliler i¢in yapmis oldugu sosyal yardimlar
ozellikle egitim alaninda, engelli ailelerinin egitim i¢in harcamalarmi azalttii

gozlemlenmistir. Bu konuyla ilgili yash bir kadin katilimci sunlar1 sdylemistir:
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- Etkiledi, ¢iinkii bizlere o zamanlar deviet destek vermiyordu. Destek almadan ozel
olarak gétiiriiyorduk, getiriyorduk, orada misafirhanelerde kaltyorduk. Izmir'de,
Istanbul'da  egitimlerini iicretli olarak aldirryorduk. Nagihan'a hamileydim,
ekonomik olarak o zamanlar ¢ok etkilendik, ¢ok sarsildik ve tedavisini de yarim
birakmak zorunda kaldik. Ciinkii karsilayamadik. O zamanlar deviet destegi yoktu
¢linkii.(G.1,K,59)

Bir erkek katilimei1 da yine bu konuda yasadigi giigliikleri su s6zlerle ifade etmistir:

-Beni ¢ok kétii etkiledi. Oyle ki ilk yillar evimi sattm, diikkdnimi sattim. Perisan
olduk, seksenli yillarda rehabilitasyon merkezinde tedavi ettirebilmek icin ¢ok agirt
masraf ettim. Devlet karsilamiyordu herhangi bir édenek alamiyorduk devletten.
Soyle bir sikinti vardi. deviet rehabilitasyon merkezini tedavi seklinde veriyordu.
Ama iki tane vardi. Bir Istanbul'da, bir de Izmir'de vardi. Yaygin degildi, bir de
soyle bir sikinti vardi. Ben bagkurluydum Hanim Emekli Sandigi'ndandi.
Bagkur’luya tedavi hakki verilmiyordu. Ben ev reisiydim. Ev reisine veriyor ama
bagkurluya vermiyor. Karmakarisik islerdi o zamanlar. Bir siine sonra hamimlara da
ev reisligi verildi. Tabi o zamana kadar ben rehabilitasyon merkezinin parasini hep
cepten 6demek zorunda kaldim. Devlet odiiyordu ama ben Bagkurlu oldugum icin
bana vermiyor ne zaman ki ev reisligi kadina gecti. Ondan sonra maddi olarak daha

rahat ettik. Cok stkintili bir donem yasadik maddi anlamda.(G.26,E,59)

Bu sozlerin sahibi erkek katilimeci, o donemlerde ¢ocugunun engellilik tanisi
almasiyla careler aramaya bagladigini, ¢ocuguna egitim aldirabilecegi kendilerine
yakin sehirlerde dahi bir kurum bulamadigini gesitli zorluklar yasadigini ifade
etmistir. Bu arayislara bir ¢6ziim bulamadiginda, daha sonra yasadigi sehirde
(Giresun) ozel bir fizik tedavi, egitim ve rehabilitasyon merkezi agtigini ifade

etmistir.

Devletin maddi manevi sosyal desteginin ailelerin yasam kalitesine pozitif etkilerini
Almanya’dan Tirkiye’ye yerlesen baska bir yasli erkek katilimci su sekilde ifade

etmistir:

-Hayir, etkilemedi. Ciinkii Avrupa'da Almanya'da sosyal yardim veriyorlar. Yani biz
maddi olarak hi¢bir sikinti yasamadik.

-Engelli ¢cocugum evliligimize olumlu veya olumsuz ¢ok sey katmustir diyebilir
misiniz?
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-Olumlu ¢ok fazla katti, daha siki sarildik birbirimize.(G.33,E,57)

Devlet desteginin olumlu katkilari, evlilik {izerinde yarattigi pozitif etki, bu
katilimcida goériismenin basindan itibaren, mutlu ve engelli cocugunun varligiyla
gururlu, umut dolu olusu, diger katilimcilarla karsilastirildiginda dikkat ¢ekicidir.
Katilimciyla goriisme sonlandirildiginda kizinin Almanya’da ylizme sporunda
dereceleri oldugunu sporun engelli c¢ocuklarin sosyal yoniini ne kadar
gelistirdiginden bahseder. Ulkemizde de son yillarda engelli ¢ocuklarm spora

yonlendirilmesi giizel skorlar getirmis fakat yayginligi saglanamamustir.

Engelli ¢ocugun evliliklere olumlu veya olumsuz katkisimin ne olduguna dair
sorumuza yasli/genc ve yliksek egitimli erkek katilimcilarin cogunlugu olumlu da

olumsuz da etkisi oldugunu su sozlerle ifade etmislerdir:

-Tabii ki g6yle bir sey diisiiniiyorum. Acgik¢ast engelli cocuk insanin olgunlasmasini
hizlandwran bir siire¢ oldugunu diigiiniiyorum. Bu olumlu bir etkidir. Olumsuz etkisi
psikolojikman kotii oluyorsunuz. Yapmasum istediginiz seyleri siz yapiyorsunuz.
Sosyal anlamda simrliyiz, diyelim ki bir gezmeye gideceksiniz, bazen iptal
ediyorsunuz. Arkadas iliskilerinizde daha farkly seviyede tutuyorsunuz. Bunlar da

olumsuz etkileri.(G.27,E,38)

Bir bagka katilimc1 bu soruya su cevabi vermistir:

- Olumluluk olarak séyle, siikretmeye basladik. Yani bu olmazsa baska bir sey
olabilirdi gibi diistintiyoruz. Ekip olarak hareket etmek gibi olumlu taraflari da
vardwr. Sosyal yanmimizi kisitladigi icin olumsuz yanlar: da vardwr. Mesela bizim diger
aileler gibi ozgiir ve o6zel bir hayatimiz yok. Hem olumlu hem olumsuz ¢ok sey

katt1.(G.25,E,59)

Yiiksek egitimli geng erkek katilimci sorulan bu soruya biitiin i¢tenligiyle su sekilde

cevap vermistir:

-Negatif anlamda zor siiregler yasadik birka¢ ay. Hatta belki giicliikler yasadik.
Destege ihtiyact olan bir aileydik, toplumdan bu destegi goremedik en
yakinlarimizdan dahi 6zellikle benim ailemden. Bu anlamda hi¢bir destek almadik.

Ama biz bu destegi kendi kendimize vermenin en iyi durum oldugunu en iyi ¢éziim
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oldugunu anladik. Etrafimiza degil kendimize baktik. Cocugumuzun da 6gretmeninin
biz olmasi gerektigini diisiinerek, kendimizi gelistirip birer égretmene doniistiik.
Kitaplart aldik, engelli anlatan kitaplar. “Down sendrom”u anlatan kitaplar,
fizyoterapi ile alakali kitaplar ve bunlarla ¢alistik, sonugta negatif olan O ilk bastaki
etkiler, daha sonra tamamen pozitife dondii bilirsiniz “6ldiirmeyen acilar insan
kuvvetlendirir.”

Tabii ki, iiziintiilii zamanlar geciriyorsunuz ne olacagini bilmiyorsunuz. Bunlar
haliyle éncelikle sizi birey olarak etkiliyor. Esinizle olan diyaloglariniza da yansiyor
iste yukarida daha once bahsettigimiz gibi cinsel hayatiniza bile yansiyor. Zaman
icerisinde beynin, siireci yasayip algilamasi, sindirmesi, tabi zor oluyor. O
zamandan sonra ise her sey biraz daha normal daha kabul edilebilir daha yasanir

olmaya baslyor.(G.23,E,40)

Aile ¢ocugu sosyallestiren ve toplumla kaynastiran en énemli ve ilk birimdir (Ozen,
2015, s. 73). Engelli ¢ocuga sahip ailelerde evliligin i¢inde ¢ikan problemler kadar
toplumun evlilige kattig1 problemlerde mevcut olup engelli ailelerinin ¢ocuklarini
oyun parkina dahi gotiirdiiklerinde, gesitli toplumsal sorunlar yasamasi, engeli olan
cocukla daha az toplum i¢ine ¢ikma karar1 almalarina neden oldugu ve kisitlanmis
sosyal yasamin evliliklere yansimalarinin da negatif oldugu goézlemlenmistir. Bu
konuyla ilgili yiiksek egitimli geng¢ bir katilimci su sozlerle durumu izah etmeye

calismigtir:

-Yani katmustir. Ciinkii bir bizim birbirimize baghlhigimizi daha da fazla artirmistir
olumlu katkilart béyledir. Olumsuz katkisi bizden kaynakly degil de ozellikle
disaridan kaynakli, insanlardan kaynakli oldugunu diisiintiyorum. Ciinkii insanlarin
bakis agist ¢ok farkli bununla ilgili bir haber programinda dinledigim olay beni ¢ok
etkiledi. Haber'de anne parkta yasadigi olayr anlatiyordu. Tamda toplumun bizim
cocuklarimiza yaklasimimi anlatan bir olaydi. Ikiz bir ¢ocuk onlarda down
sendromlu annesi ¢ocuklari ile parka gittiginde baska bir kadin ¢ocugunun down
sendromlu kardeslere yaklagmasina izin vermiyor ve hatta kadina “¢ocuklariniz
cocugumu 1sirir nui?” diye sormus. Boyle bir bakis agisiyla soru soran insanlar var
Tiirkiye'de oluyor. Bu kadin da bunu o6yle asmis ki, “Yok merak etmeyin agsilar
yapildr ¢ocuklarimin 1sirsa da bir sey olmaz merak etmeyin” diyerek tiye alarak
boyle bir cevap vermis. Televizyonda izlemistim ben bunu. Insanlarin bakis acilar:
bize olumsuz seyler katmigtir. Sadece bizim cocugumuza degil insanlarin bir¢ogu

engelliye degisik bir gozle bakiyorlar. Ciinkii onyargilart var. Bir yere gittiginizde
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bakiglar eksik olmuyor. Toplumun c¢ocuklarimiza olan bakisi bizi de orada

otomatikman olumsuz etkiliyor.(G.3,E,33)

Orta egitimli yash erkeklerin engelli gocugun evliliklerine olumlu katki sagladiginm
sOylemesine karsin, ayni kategoride geng erkekler bu konuda evliliklerinin olumsuz
etkilendigini ifade etmeleri heniliz cocugun engelini tam olarak kabullenemedigini
diistindiirmektedir. Bu konuyla ilgili orta egitimli iki gen¢ erkek katilime1 su sozlerle

duygularini ifade etmislerdir:

- Olumsuzluk kattigimi séyledim zaten, hepimizi etkiledi aslinda egimi, beni, biiyiik
oglumu, biiyiik oglum mesela, ¢ok uslu bir ¢cocuktu daha oncesinde. Yere basmaya
korkardi. Konugsurdu, her seyde bizden izin alirdi. Ama simdi kardesi yanmindan
gegerken bile elini yiiziinii tutuyor, sanki her an bir darbe alacakmuis gibi. Gergi o da
agresiflesti, degisti. Bizi hi¢ umursamiyor ¢ok fark etti onda. Ama dedigim gibi ona
ben su¢ bulmuyorum. Evde bile, kardesim bana vuracak diye korkarak geziyor.
Nerdeyse ¢cocuk panik atak oldu. Yani hepimizi kotii etkiledi.(G.7,E,37)

-Yani olumludan ¢ok olumsuz seyler katmistir. Bir kere bagimli bir hayat yasamak
zorundasiniz.  Diger  aileler gibi  oOzgiirce kendi  ozelinizi  yagamaniz

imkansiz.(G.36,E,40)

Bu soru kadin katilimcilara soruldugunda cogunlugun engelli ¢ocugun evlilige
olumsuzluk kattigim1  sdylemeleri annelikleriyle veya c¢ocuklarima olan
sevgisizlikleriyle alakali degil daha ¢ok cocugun biitiin bakimini iistlenmeleri ve
destekten yoksun olduklart dikkat cekicidir. Ailesinden veya yakin ¢evresinden
destek alanlarla ¢cocugunun engeli digerlerine gore daha hafif olanlarin cevaplari
engelli cocugun evliliklerine olumlu katk: sagladigini sdylemeleri bize engele gore
evliligin daha ¢ok ve daha az etkilendigi, destegin agir engeldeki Onemimi
diisiindiirmistiir. Bu konuyla ilgili aile destegiyle engelli ¢cocugun evlilige pozitif

etkisini az egitimli gen¢ kadin katilimci su sozlerle ifade etmistir:

- Olumsuz olarak, yani benim icin katki oldu topluma ¢ikmakta sikintilar yasadim.
Evliligimize bence yani olumsuz ¢ok fazla bir sey katmamistir. Kendim olarak bana
olumsuz etkisi olmustur Ama esimle birlikte olan yasantimizi olumsuz hicbir etkisi
olmady ayni devam ettik diyebilivim. Yani bizim evliligimize kotii olumsuz bir etkisi

olmadr ¢ocugunuzla bir yere gitmemize engel olabilirdi belki ama ailelerimiz ¢ok
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destek ¢ikti  bize onlarinda  destegiyle evliligimize  olumsuz  bir sey

katmamistir.(G.2,K,28)

Diger olumlu etkiden s6z eden orta egitimli gen¢ kadin (hafif engelli cocuga sahip)

su sOzlerle engelli gocugunun evliligine kattig1 pozitif etkiden bahseder:

- Olumsuz bir sey katmadi da olumlu katti diyebilirim. Ciinkii nasil biliyor musunuz?

Ekip olduk ¢cocugumuza ¢are ararken. (G.10,K,33)

Diger kadin katilimcilar bu soruya engelli ¢ocugun evliliklerine ya olumsuz etkisi ya
da her iki etkisinden s6z etmislerdir. Orta egitimli bir kadin katilimci engelli

cocugunun evliligine olumsuz etkilerini soyle ifade etmistir:

-Bilmiyorum. Hani eger engelli olmamis olsaydi benim icin evlilik ¢ok daha baska
tiirlii olurdu, daha giizel olurdu, ama olmamug olarak diisiinemiyorsun. Yani bunlar
yasamak lazim, tabi diisiindiigiinde her sey ¢cok daha farkl olabilirdi. Ben de normal
insanlar gibi olabilirdim. Maddi sikintilarimiz olmazdi. Bende is bulurdum,
calisirdim bir seyler olurdu. Bir yerden bir sekilde rizkimizi ¢ikarirdik. Yani ben
tamamen ona bagimli kaldim. Olumsuz yonde daha ¢ok etkilendik. Belli bir yerden
sonra, ¢ocuk dogar biiyiir bir kenara dizilir onlarin her sorunlart bitmistir. Ne
bileyim artik tuvaletini ogrenmigstir, yemegini yemesini ogrenmigtir, okula gidip
gelmeyi  dgrenmigstiv, okuma yazmayr ¢ozmiistiir. Tabi kimsenin ¢ocuklarinmin
sorunlart bitmez. Ben oyle diisiiniiyorum. Saghkl olamn da oziirlii olamin da... Ama
ben hala basladigim yerde devam ediyorum. Ben hala yemegini yediriyorum, hala
altint bezliyorum, hala altina iistiine dikkat ediyorum. Hala acikti mi? Hasta mi?
Hala sikintist var mi? Tabi simdi yillar gegtikce ¢ocugumu daha iyi anliyorum.
Durusundan, mimiklerinden, hareketlerinden, sakin kaldiginda hasta oldugunu...
Benim ¢ocugum sakin ise hareketsiz ise kesin hastadir. Artik bunlart bildim,

tamamen 6grendim...(G.22,K,41)

59 yasinda yiiksek egitimli katilimcr engelli ¢ocugun evliliklerine kattigi i¢
diinyasindaki zenginlesmeyle birlikte, sosyal yasamlarindan fedakarlik etmek
zorunda kalmalarini, normal ailelerin yasadigi sosyal organizasyonlara katilma

tercihlerinin, kendileri i¢in bir liiks oldugunu su sozlerle ifade etmistir:

- Daha ¢ok sosyal olarak olumsuzluk olmustur. Mesela ¢cekeyim gideyim de bu aksam

biraz ge¢ geleyim, oyle bir liiksiiniiz yok. Her seyi bir giin éncesinden veya daha
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oncesinden planlamak zorundasiniz bu tiir sosyal eksiklikler olmustur. Ama sabir ve

maneviyat olarak bana ¢ok sey katmistir. Bana sabri dgretmistir.(G.1,K,59)

Engelli cocugun evlilige olumlu katkilar1 egslerin birbirine destek olmasiyla
saglanabildigi daha diizenli aile hayat1 yasayabildiklerini ifade eden orta egitimli bir
erkek ve yiiksek egitimli bir kadin katilimci engelli ¢ocuklarinin varliginin

evliliklerine olumlu yansimasini su sozlerle dile getirmislerdir:

-. Olumlu ¢ok sey katmistir. En azindan aile baglar: biraz daha giiclii hale geldi. Iste
esler arasindaki dayamigma biraz daha artiyor. Mesela benim bir isim olsa Cigek’le
esim ilgileniyor esimin bir isi olsa ben ilgileniyorum daha dayanisma ve

yardimlagma iginde yastyoruz.(G.12,E,50)

- Olumlu oldu tabii, esim evine daha da ¢ok baglanmigtir. Esim saat 3 den, 4 den

sonra hi¢ disart ¢tkmaz ¢ocuguyla ilgilenir, hep yamimizdadw olumlu etkileri ¢ok

daha fazla oldu bizde.(G.11,K,47)

Ozellikle geng yas katilimcilarin evliliklerine dair beklentilerinin en yogun oldugu
donemlerde, engelli ¢ocugun bakimi ve sorumlulugunun {izerlerinde baski
olusturdugunu, fakat bu durumu kader olarak algilamakla iistesinden gelmeye
calistiklar1 gozlemlenmistir. Geng yas orta egitimli bir kadin katilimc1 bu soruya su

sOzlerle cevap vermistir:

- Olumlu olarak biraz daha siikretmesini ogreniyor insan. Belki Muhammed olmasa
daha farkl olurdu bir¢ok sey. Olumsuz olarak da, tabii ki bazi seyler de geride
kaliyorsun.  Istedigin  oOzgiirliikte  evliligini  yasayamiyorsun. — Biz  de

yasayamadik.(G.16,K,31)

Engelli ¢cocugun bakimi ve sorumlulugunun eslerden birinin {izerine birakilmasi
evlilik tizerinde olumsuzluk ve bazen de ailenin pargalanmasiyla son bulabildigi
gbzlemlenmistir. Cocuklarinin engelini 6grendikten sonra bu krizi agamayan bir
ailenin ¢oziilmeye gidisini geng yas orta egitimli bir kadin katilimci1 yasadigi es

desteginin eksikliginin kendisinde yarattig1 duygular su sozlerle ifade:

-Yani soyle soyleyeyim. Normal sartlarda aslinda birbirimize bu durumda daha ¢ok
kenetlenmemiz gerekirken, esim bizi yalniz birakti. Ben diikkdanimu isletirken, benim

cocugumun her kiyafetine uygun ayakkabisi varken, isi kapattiktan sonra ve
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calismamaya bagladiktan sonra, ¢ocugumun ayaginda bir ¢ift ayakkabi vardi. Ve o
da ywtikti, onunla okula gotiirmek zorunda kaliyordum. Esim bize bes kurus para
harcamiyordu, ¢ocuklara herhangi bir sey aldiginda, “Bunu alyyorum ama bana
parasmi odeyeceksin.” Derdi bana. Bu tiir ciimleleri duymak bir kadin icin ¢ok

tiztici.

-Yani evliliginize cocuklarinizin bu durumu olumlu bir sey kalmamustir.

- Aslinda bu ¢ocuklarimin durumu onun igin bir bahane iiretmek oldu. Soyle de
soylenebilir, ben evienmeden dénce patron, oda isgiydi. Okul yillarinda da ¢ok
basariliydim. Genellikle basarii biri oldugum icin o benim iizerimde bir baski
olusturmaya ¢alisti. Kompleksli biriydi. Dolayisiyla benim tizerimde kullanabilecegi,
baskt unsuru sadece oglumdu ve o da oglumu kullaniyordu. Yani ben ¢ocuguyla
ilgilenmeyen, kétii anneyim, o yiizden c¢ocuk boyle durumdaymuig, hep beni oradan
vurmaya ¢alisti. Ciinkii ona gore ben o konuda ¢cok zayiftim. Ama ben ¢ocuguma
rapor alip, egitim aldirabilmek icin ¢cok ugrastim. Isimi giiciimii biraktim, cocugumla
istemedigi kadar ilgileniyorum. Bir seyler dgretebilmek icin bikmadan, usanmadan,
ogrenebilmesi igin, konusabilmesi icin, aym seyleri tekrar edip duruyorum. Ben bir
yil sonrasmmin bile plamimi yapiyorum. Eger ben bunu planlamazsam benim
cocugumun gelisimi problemli olabilir. Cocuklarima yapabilecegim en iyi anneligi

yapmaya ¢alistyorum.(G.17,K,31)

Katilimcilarin, devletin sosyal yardimlarindan faydalanip faydalanmadiklarim
sordugumuzda, gelir seviyesi asgari ticretten diisiik olan katilimcilarin faydalandig
ve bu yardimlarin diigik gelirli ailelerde pozitif etki yarattigi gozlemlenmistir.
Katilimcilarin  tamami  devlet destekli 6zel egitimden faydalandiklarini ifade
etmiglerdir. Ayn1 zamanda engelli ¢ocugu olan annelere Aile ve Sosyal Politikalar
Bakanlig1 tarafindan evde bakim parasi 6denmektedir. Bakim maag1 alan diisiik
gelirli engelli aileleri, engelli ¢ocuklarinin kendilerinin 6liimii halinde rahat

edebilecegi ¢esitli yatirimlar yaptiklarini ifade etmislerdir.

Sonu¢ olarak alinan sosyal yardim, ¢ocuga bakan anneye verilmesine ragmen,
cocugun geleciginin garantisi olarak degerlendirilmesi, engelli ailelerinin gelecege
giivenle bakabilmenin, kendilerince ¢oziimiinii bulmaya calistiklar1 anlamini tasidig
diisiiniilmektedir. 47 yasinda az egitimli bir kadin katilimer bu konuda devletten
aldig1 sosyal yardimla (bakim maas1) engelli ¢ocugunun gelecegi igin nasil bir

yatirim yaptigini su sozlerle ifade etmistir:
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Ben sirf kizimin gelecegini diistiniiyorum. Yani o olanlari da bir yana aywmisim, onu
da bir yana aywrmisim. Kizimin gelecegini diistintiyorum. Simdi kizim igin kiiciik bir
ev yaptirtyorum. Kendi koyiimde bir oda bir mutfak, dedim ben oliirsem kim
bakacak, kim edecek diye... Cocugun bakim parasini oraya bagladim. Esim bunu
kendi tarafina soylettirmek istemiyor. Tek oglan ya, ailesi bir sey soyler diye karist
kendi tarafina ev basladi diyecekler diye. Bizlerde kadimin koyiine ev yaptirmak ayip
karsilanmir. Benim annem bana kiiciik bir arsa verdi, onun iizerine yaptiryyoruz.
Ashinda ilk teklifi esimin tarafina ettim ama onlar kabul etmediler. Kendi kéylerinde
bize bir ev yeri vermediler. Ben de kizimin bakim parasi ¢arcur olmasin diye, kizim
icin kendi koyiimii kiiciik bir ev yaptirtyorum. Iste onu bile séylemiyor, gizli tutuyor.
Bir sey séylerler diye ama ben ¢ocugumun gelecegini diiginmek zorundayim. Iste
bakim parast alryorum, iicretsiz egitim aldiriyorum. Benim igin en biiyiik sey egitim
alabiliyor olmasi, ozelde aldiracak olsaydik bir ders parasi kim bilir ne kadar
olacakti? Ben bunun altindan kalkamazdim. Imkédni yok kalkilmasinin bakim

paraswyla bile ¢ok zor olurdu. .(G.13,K,47)

Devletin engelli ailelerine verdigi bakim maasi, dar gelirli aileler icin biiyiilk 6nem
tagidig1 ¢cocugun bakimiyla mesul olan ebeveynlerin ¢alisamadiklarindan, aldiklari
bakim maaslariyla evlerinin gecimini saglamaya calistiklar1 gdézlemlenmistir. Az

egitimli 43 yasinda bir kadin katilimc1 bu soruyu su sozlerle cevaplamistir:

-Devletin sosyal yardimlarindan faydalantyor musunuz?
- Cocugumuzun maasi var. Rehabilitasyondan iicretsiz egitim aldirryoruz. Maasiyla

geciniyoruz, bakim parast alryorum bize yetiyor(G.20,K,43)

Yiiksek egitimli yasl kadin katilimci ise devletin yaptigr sosyal yardimlarin gelir
seviyesine bakilmaksizin biitiin engelli ailelerine verilmesi gerektigini su sekilde

savunuyor.

- Devletin bezinden vyararlaniyoruz, egitiminden yararlaniyoruz, ama ben sunu
diyorum, simdi bu 30 yasina gelmis. Tam da yararlandig sayilamaz, eger biz sosyal
devletsek ailenin ekonomik durumuna bakilmadan, ya maast olmali ya da bakim
ticreti odenmeli, Ben mesai harciyorum, zamanimi harcryorum. Bir de su, ben devlet
memuruyum diye ¢ocugumun bu durumu ile ne alakas: var? Benim maasim olabilir,
ama benim ¢ocugum bu devletin vatandasi degil mi? Onun da ayr bir hakki olmali.

Hak ediyor ama maalesef yok. Evdeki gelir ne olursa olsun bu ¢ocugun varligi bir
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gergektir. Bu iilkenin bir vatandas: olarak, kendine ait bir maasi olmali. Ben hatta
anneler giinii  olsun, diger ozel giinlerde olsun, devlet yetkililerine, aile
bakanliklarina bizim gibi 6zel anneleri bir hatirlamalarini istiyorum. Bu oziirliiler
giinti yapiliyor, bilmem ne yapiliyor. Bunlar formalite sadece bunlar oniinii

goriiyorlar, arkasinda neler yasandiginin farkinda bile degiller.(G.1,K,59)

Baska bir orta egitimli yash erkek katilimci devletin sosyal yardim destegiyle ilgili

diistincelerini su sozlerle ifade etmistir:

-Bence soyle bir sey var. Mesela, ¢cocuga maas baglanmasi, ¢ocuk 18 yasini gegtigi
zaman devletin ¢ocugu anne bakmak zorunda, anne bakmak zorunda ama ¢ocugun
bir geliri olursa anne de ekonomik olarak gerekirse yanina bir bakici alabilir. Kisi
basina diisen gelir hesaplanarak bu ¢ocugun bir maasa baglanmasi dogru degil.
Ctinkii anne bir mesai harciyor. Ben zengin olabilirim, durumum iyi olabilir, ama
anne bir mesai harciyor. Simdi diyorlar ki, “Bakamiyorsaniz verin devlete” ben
neden vereyim ki deviete, benim ¢ocugum gelmis 30 yasina, o ¢ocugun bir geliri
olmali devlet tarafindan ve ben de bir bakici tutabilirim, sosyal yagantima da devam
edebilirim esimle beraber en azindan. Ama yasam sartlart daha giizel olabilecegini
devletinde diisiinmesi gerekir. Annesinin de bir hakki var, bir disarya ¢ikabilme
hakki olmali, mesela ¢cocugumuz sayesinde indirimli bir araba aliyoruz, arabayla
cocugu ¢ikartyorum gezmeye, ¢ocuk gezmek istiyor, ¢ocuk aktivite istiyor, ¢ocuk biz
de aym sekilde ama biz eve bagli yasamak zorunda kaliyoruz. Bizim sosyal
yasantimizi da yagsayabilmemiz icin engelli birey icin mutlaka maas sartlara
baglanmamali. En  azindan  ¢ocugumuza  bir  bakici  tutabilmeliyiz o

parayla.(G.26,E,59)

Dar gelirli engelli ailelerinin devletin sosyal yardimlariyla bir nebze de olsa
rahatladigini eksikliklerin de bir an 6nce tamamlanmasini bekledigini séyleyen geng

yas erkek 6gretmen katilimci beklentilerini su sozlerle ifade etmistir:

-Evet, devietin sosyal yardimlarindan faydalantyorum. Devletinin  sosyal
yardimlarimin son dénemlerde iyilestigini diistiniiyorum. Ama yeterli olmadigini da

diistintiyorum ve zorluklarmin da bir an once giderilmesini istiyorum.(G.27,E,38)

Engelli ailelerinin profesyonel destege olan ihtiyaglarinin belirlenmesi ve eger bu
destek alinmissa evlilige ve engelli ¢ocuga yansimalar1 ne olmustur ve ne olabilir?

Sorusunun cevaplarinin irdelenmesiyle faydali ¢ikarimlar olacag: diistiniilmektedir.
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Katilimcilarin ¢ogunlugu maddi yetersizlik veya destege ulasma problemi sonucu
destek alamadiklarini, ulasabilselerdi evliliklerinin daha problemsiz ve ¢ocuklarinin
bakimiyla ilgili dogru bilgiler edinebileceklerini ifade etmislerdir. Profesyonel
destege ulasabilen katilimcilarin gocuklarinin gelisimlerini yakindan izledikleri ve bu
donemde yasanan giigliikklerle destek alamayan katilimcilara gére daha rahat basa
cikabildikleri gézlemlenmistir. Katilimcilarin tamamin da sadece ti¢ katilimci kendi
imkanlariyla destege ulagabilmis bu katilimcilar profesyonel destegin kendilerine

olan glivenlerini artirdigini1 ve faydali oldugunu su sozlerle ifade etmislerdir:

-En bagstan profesyonel yardim alsaydiniz, su an neler farkll olabilirdi?
- Bizim icin ¢ok da fazla bir sey fark etmez. Ciinkii zaten biz en bastan beri
profesyonel yardim aldik. Ama tabi herkesin almasuin c¢ok faydali olacagim

diistiniiyorum.(G.27,E,38)

Baska bir erkek katilimci da sunlari ifade etmistir:

-Zaten aldigimiz icin c¢ok iyi oldu. Yani cevremizde sansimiza tanidigimiz isin
profesyonelleri vardi. Birinci sinif hizmet aldim diyebilirim. Yani bayagi bor¢landim

ama hepsini yapabildim ¢ocugumun gelisimi i¢in.(G.34,E,40)

Almanya’dan Tirkiye’ye yerlesen “gurbetci” orta egitimli yash erkek katilimcimiz
bu soruyu kendine yonelttigimizde yapilacak her seyi yapmis olmanin rahatligiyla su

cevabi verdi:

- Bir sey farkly olmazdi. Benim kizim ogretmen, psikolojik anlamda da devlet zaten

bize destek verdi.(G.33,E,57)

Engelli ailelerinin ¢ocuklarina veya yakinlarina engel tanist koyulmasiyla baslayan
zor ve karmasik siirecte profesyonel destek cocugun gelisiminin ve nasil ve ne
sekilde olmas1 gerektigine dair engelli ailelere yol gosterici yasanabilecek

problemleri minimum seviyeye diisiirecegi bir gergektir.

Evde yasayan diger bireylerin bu siiregten negatif etkilenmemesi igin
basvurulabilecek Onleyici tedbirler alinmasinin sonuglar1 engelli ¢ocuga ve eslere
pozitif yansimalar yapacagi diisliniilmektedir. En bastan sosyal yardim alinmasiyla

ilgili katilimcilardan bazilariin fikirleri su sekildedir:
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-Vallahi ona bir sey soyleyemeyecegim. Ama en azindan tedaviye daha erken
gotiirebilirdim. Bu ¢ocuklara nasil davranacagumizi bilmedigimiz i¢in bu konularda
destek alsaydik tahmin ediyorum daha iyi olabilirdi. Biz bunlart yasayarak 6grendik,
internetten falan aragtirarak ogrendik. Tabi maddi giiciimiiz yiiksek olsa belki ¢ok

daha iyi olabilirdi.(G.35,E,40)

-Tabii daha sorunsuz yagardik belki. Cocugumuzun problemlerini nasi ¢6ziim
Olacagimizi bilebilirdik belki. Mutlaka su an oldugundan ¢ok daha iyi bir yerde
olacagimiza inaniyorum.(G.36,E,40)

- Vallahi bilemiyim (Bilemiyorum) oyle yardim edecek kimse de var miydi? Ondan
bile haberim yok, tabii olsaydi bundan ¢ok daha iyi bir sekilde olurduk. Hepimiz
belki yardim alsaydik. Tugba daha iyi bir yerde olurdu, kendi kendinin isini belki
gorebilirdi. Mesela ben evde yaptiramadigim birgok seyi, bizim dedigimiz seyleri
yaptirmadiklarimizi  okuluna  gidiyordum. Ogretmenine séyliiyordum, Ogretmen
soyleyince yapryordu. Benim dedigimi yapmiyordu, ama ogretmen deyince
yapwyordu. Ben de ogretmene diyordum ki, Tugba'min sizin istemediginiz bir sey
olursa bana soéyleyin benim soyledigimin ¢iinkii tersini yapryor diyordum.(
Giiliimstiyor) (G.29,E,50)

-Yasamig oldugumuz negatif etkileri yasamazdik. Daha iyi olabilirdi. Her engelli
bireye sahip ailenin, mutlaka profesyonel yardim almasi gerektigine biitiin kalbimle

inanmiyorum.(G.24,K,45)

-Mutlaka daha iyi olurdu. Ciinkii bizim okumugslugumuz yok, Ben ilkokul 3 'ten sonra
okuyamadim. Anamgiller gondermediler. O zaman ki kéylii kafas: iste. Ondan biz

pek nasil yapacagimizi bilmiyoruz.(G.20,K,43)

-Tabii daha iyi olabilirdi. Biling diizeyimiz daha fazla olurdu. Neye nasil miidahale
edebilecegimizi daha iyi bilirdik.(G.18,K,38)

Orta egitimli gen¢ kadin katilimer profesyonel destek alabilse esi tarafindan yasadigi
siddeti yasamayacagini daha bilingli bir birey olarak tedbirler alabilecegini su

sozlerle ifade etmistir:

- Soyle soyleyeyim. Ilk bastan profesyonel yardim alsaydim, belki bazi seyleri ekarte
edebilirdim. Mesela, esimin bu duruma gelip bana vurmasini daha onceden on

gorebilirdim. Ve bu kadar zarar gérmeyebilirdim. Benim ailem, esimin bana
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uyguladigi siddetine sabretmem gereken bir sey oldugunu soyliiyorlardi. Ama bu
yanlisti. Eger profesyonel yardim alsaydim, en bastan kendime o kadar eziyet
ettirmezdim. Haklarumi bilir ona gére hareket ederdim. Belki beni ilk baslarda
dovdiigiinde polise gitseydim, benim ii¢ cocugum degil, sadece bir ¢cocugum, sadece
bir kizim olurdu. Yani kisacasi daha bilingli olurdum. Aslinda esimi psikiyatriste
gotiirdiim, birlikte gittik. Esimin ofke kontrolii sorunu igin. Doktor ilag¢ verdi, ama
“Esim ben deli miyim, ilaglart kullanayim?” Dedi. Eczaneye bile gitmeden eve

geldik.(G.17,K,31)

Yine geng yas bir kadin katilimci yasadigi giicliigii profesyonel destekle agsmanin
ikamesini dini ritiieller olarak yasamanin onu rahatlattigini, gerekg¢e olarak aligilmis
cevabi verir “destek almak ilag igmektir. Ilag beni uyusturur. Uyusursam ¢ocuguma

bakamam” Bu konuyla ilgili kendi ctimleleri su sekildedir:

- Ben gitmedim pek doktorlara, hap i¢mek istemedim. Gitseydim de hap i¢seydim,
cocuga kim bakacakti? Uyusturuyor insam o ilaglar bence. Oyle bir yardim
alsaydim ¢ok fazla bir sey fark etmezdi, hap i¢cecegime agar kuranimi okurum. Onun
daha c¢ok faydasimi goriiriim. Namazum kil, Kuranini oku bence, insan daha ¢ok
rahatlar. Ben de 6yle oluyor mantiken. Yani insan diigiiniiyor, hap icince insan

diizelir mi? Ne diizelecek ki?(G.16,K,31)

Orta yag az egitimli bir kadin katilimecinin bu konuyla ilgili ifadeleri soyledir:

- Dedigim gibi en bastan yardim alsaydim, kafam daha rahat olsaydi, toplum igine
¢ctkardim, o kadar bunalimlar yasamazdim. Kendimde yasamazdim, etrafimdakilere
de yasatmazdim. Ciinkii hi¢ kimseyi gormek istemiyordum, hayata Kiismiistiim,
hamileligimde iiziintii icinde aglamakla gegti, dogumdan sonraki bir yilimda,
hamileyken c¢ocugun Down sendromlu dogacagini bilmiyordum. Ama icimde
inamilmaz bir sitkinti vardi, bu sitkintimin  hincini hep esimden ¢ikarmaya

calistyordum. Hep bu ¢ocugu aldiralim diye hep aglardim.(G.15,K,42)

Calismada bu soruya verilen cevaplara 6zellikle daha fazla yar verilmesinin nedeni
engelli ailelerinin yasadig: gii¢liikler bir uzman tarafindan ufak bilingli dokunuslarla
nasil degisebilecegini gdzlemlememize dayalidir. Her bir katilimcinin bu konuya dair
yasadigr  gliglik bize konunun Ozetini olusturmada yardimer olacag

diistiniilmektedir.
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Orta egitimli gen¢ kadin katilimer esinin ve kendinin yasadigi ruh halini birkag

climleyle su sekilde 6zetlemistir:

- Hig¢ diisiinmedim. Ama tabi daha giizel olurdu, daha iyi olurdu, psikolojimiz ¢ok
daha farkli olurdu, hep mutsuz mutsuz dolasmazdik. O da mutsuz dolastyor

bende...(G.14,K,32)

41 yasinda bagka bir orta egitimli kadin katilimcr evliliginde olusan sorunlar
¢ozemedigini ve esi tarafindan terk edildigini ve iki ¢ocuguyla (biri engelli) tek
bagina ayakta kalma micadelesi verdigini soyler. Bu soruyu kendisine

yonelttigimizde su sozlerle cevap vermistir:

- Cocugumla ilgili ¢ok sey farkli olabilirdi. Tamam, ben ¢ok ge¢ kaldigimi
diigtinmiiyorum. Ama daha iyi de olabilirdi. Eviiligim, belki ¢cok daha iyi bir yerde
olabilirdi. Bu durumdan daha az kotii etkilenebilirdik. EViiligim daha iyi bir yerde
olurdu bence.(G.9,K,41)

Geng yas yiiksek egitimli bir kadin katilimer bu sorumuza 6n goriilii bir ¢oziimle

cevap veriyor:

- Bir yil daha erken baglamis olabilirdik. Bu konuda daha ¢ok yol kat etmis
olabilirdik. Diye diistiniiyorum. Boyle psikolog olarak bir aile danismani olarak
sirekli evleri ziyaret ediyor olsalar. Bu tiir ¢ocuklar var mi, yok mu? Nasil ki,
ebeler, hamile kadinlart kapt kapr gezip kendi takip ¢izelgesinin yaziyorsa, devletin
engelli ailelerine de bu hizmeti saglamasin isterdim. Béyle seyler yapilsa, bu
konuda hi¢hbir sorun kalmaz. Bilingli anne baba olursa ¢ocuk i¢in ¢ok iyi, yoksa
cocugun vay haline, ge¢ kalmis oluyorsun. Ve o ge¢ kalmislik ¢ocugun tamamen
hayatimi bitiriyor. Cocuk gelisemiyor, sosyal bir ortama giremiyor, akranlarini
yakalayamiyor. Cocuk belli bir yasa geldigi zaman da aileye karsi isyankarliklar
baslyor. Bunun sonucunda da ne oluyor? Farkl farklh koti ahlakli seylere

yonelmesine sebep oluyor.(G.5,K,32)

Bu konuyla ilgili boslugu maalesef yalan yanlis bilgilerin dolastig1 sosyal medyanin
doldurmakta oldugu ve oradaki bilgilerle ailelerin engelli ¢cocuklarinin gelisimiyle

ilgili  genellemeler yaparak kendilerini  karamsarlik i¢inde  bulduklar
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gozlemlenmistir. Kendisiyle daha onceleri de goriismeler yapilan az egitimli geng

kadin katilimer su s6zlerle kendini ifade etmistir:

- Dogdugundan itibaren alabilseydim, ¢cocugum ¢ok daha ileri seviyede olabilirdi,
her zaman da soylerim bunu, sizinle de keske daha oncesinden tanissaydim.
Instagram'da sosyal medyada takip ettigim engelli ailelerini, annelerini keske daha

onceden tanisaydim diyorum.(G.2,K,28)

Yiiksek egitimli yaslt kadin katilimer profesyonel destek almanin kendini daha giiglii
hissetmesini saglayacagini ve engelli cocugunun tedavi siirecinde yasadigi {iziicii bir

hatiray1 bizimle paylagsmistir:

-Cok sey farkli olabilirdi, kendimi daha gii¢lii hissedersem, daha ¢ok bir yerlere
ulasabilirdim. Oyle diisiiniiyorum, daha fazla sesimi duyurabilirdim. Simdi
toplumdan bakildigi zaman, ¢ocuk 6ziirlii ise senin sucun varmis gibi baktigi icin,
toplum baskisimi unutamiyorsun, pek bir seye ses ¢ikaramiyorsun. Ben ¢ocugumu
tedavi ettirmek i¢in, o zamanlar burada bir ¢ocuk doktoru vardi. Ankara'va sevk
istedim, simdi yazamam izine ¢ikiyorum, bir ay sonra gelince sevk yazariz dedi. Bir
ay sonra telefon ettim gelmisti. Sevk almak i¢cin hastaneye gittigimde, doktor odada
yoktu, oradaki hemsire hamimda kageyi basti. Arkasindan doktor geldi, kiyametleri
kopardi. Sen Ankara'ya gezmeye gidiyorsun, ¢ocugu bahane ediyorsun dedi. Beni bir
aglama tuttu, artik aglamami durduramiyorum. Sen bana nasil dersin ki Ankara'ya
cocugu bahane ederek gezmeye gidiyorsun? Nasil dersin, bu gibi hakaretlerle ¢ok
karsilastik. Bugiin olsaydi, bugiinkii bilincim olsaydi, ben bunlari yagamazdim.
Devlet Hastanesi'nin ¢ocuk doktorunun bana boyle bir sey soylemeye hakki yoktu.

Cok giicliikler yasadik.(G.1,k,59)

Burada doktorlarin hassas donemden gecen engelli ailelerine daha duyarli ve en basta
empatiyle yaklagmalar1 engelli ailelerinin yasadigi ilk zor siireclerde yipranmadan
engelli ¢cocugu yasama hazirlamada 6nemli rolleri oldugu bir gergektir. Cocugunda
agir engel olan kadin katilimcilarin uzman destegine ihtiyaglart oldugunu fakat
devletin onlara bdyle bir destegi durumun da dahi engelli ¢ocuklarini birakip
gidebilecekleri kimseleri olmadigindan bu destekten faydalanamayacaklarmi su

sozlerle dile getirmislerdir:
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- Bilemiyorum ki, Ila¢ kullananlar biraz daha rahatiz diyorlar. Ama ben
gidemiyorum ki, doktora bile gidemiyorum, Kerem'i birakip nereye gideyim. Oyle bir
sey ki, gidebilecek durumda olsam, ¢ok isterdim tabii profesyonel yardim almak.
Benim ¢ok rahatlamaya, konusmaya ihtiyacim var. Ben burada yalmzim, ailemle
konusmak istiyorum, kontor alyyorum, daha 10 dakika olmadan kontér bitiyor. Ne
konusabilirim ki o kadar kisa siirede. Ama en azindan konusabilecegim bir psikolog

olsa sorularima daha hizl ¢oziim bulabilirim.(G.21,K,47)

- Bilmiyorum hig diigiinmedim. Zaten hasta olsam bile doktora gidebilecek durumum

yok. Cocugu birakip da nereye gidebilirim ki?(G.22,K,41)

21 numarali katilimcimizin bu konuyla ilgili ¢6zliim diisiinceleri sonraki sorumuzda
cevap alintistyla ortaya koyulacaktir. Katilimcilara devletin sosyal yardimlarini
yeterli bulup bulmadiklar1 sorulmusg goriis ve Onerilerine yer verilmistir. Bu boliimde
katilimcilarin cevaplarina alint1 olarak daha fazla yer verilecektir. Engelli ailelerinin
hangi desteklere ihtiyac1 olduguna dair aydinlatict bilgiler elde edilebilecegi

diistiniilmektedir.

Yiiksek egitimli yashh kadin katilimer devletin kendilerine danigman destegi

vermesini istedigini su sozlerle ifade ediyor:

- Engelliler icin yapilan sosyal yardimlar yeterli buluyor musunuz daha fazla ne
yapilabilir?

- Dedigim gibi yeterli bulmuyorum. Bu ¢ocuklarin bakimlarina destegine, ailelerin
de motivasyona ihtiyact oldugunu diisiiniiyorum. Her ilde bu annelerin ézel olarak
cagirip motive etmelerini istiyorum. Biz insamiz diyeceksiniz ki, yaptiginiz i icin
takdir edilmesini mi bekliyorsunuz? Evet, bekliyorum, benden kag¢ tane var
toplumda? Ben ¢ocuguma bakiyorum, hem de en iyi sekilde, el sokaga atiyor. Hi¢bir
sey olmuyor, ben farklyim diyorum. Ben derken kendimi demiyorum, benim gibi
olanlar: diyorum. Bu ailelerin motive edilmesi gerekir. Siz ozelsiniz, siz farklisiniz
deyip gaz vermelerini bekliyorum. Buna ihtiyacumiz var. Devletten bekliyorum
fnmllah olur diyorum. (G.1,K,59)

Az egitimli gen¢ kadin katilimer gelir durumlarinin iyi oldugunu ve engelli

cocugunun bakiminda yakin ¢evre destegi aldigini1 daha 6nceki sorularimizda ifade
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etmisti. Sorulan bu sorunun kendisi i¢in ¢ok onem teskil etmedigini su sozlerle dile

getirmistir:

- hi¢ diisiinmedim desem, yani sosyal yardim olarak diger insanlarin neye ihtiyaci
var bilemiyorum. Ama benim igin hi¢ diisiinmedim. Ciinkii ihtiyacim olmadi agikgasi.
Devletin maddi olarak engelli ailelerine yardim edip etmemesi beni pek enterese
etmiyor. Yani devlet bana para verse de vermese de kafami yorar miyim? Yormam
herhalde. Yanls da desem dogru da desem yalan olur. Ciinkii bu konuyla ilgili hi¢hir
fikrim yok.(G.2,K,28)

Ekonomik olarak iyi durumda olmanin ve yakin g¢evre desteginin kisinin maddi
manevi yoksunluktan uzak ve rahat bir motivasyon siireci yasamasinin miimkiin

olabilecegini diislinmemize neden olmustur.

Basgka bir yiiksek egitimli gen¢ erkek katilimci 6zel egitimin goniilliilik esash
yapilmast ve uzman kadrolarla g¢alisildiginda daha verimli olunacagina dair su

ifadeleri olmustur:

- Iste daha fazla ne yapilabilir... Dedigim gibi ézellikle O yerde ¢alisacak kisilerin
buna bir is olarak degil de tabiri caizse bir sosyal sorumluluk projesi olarak
gormesini isterim. Yani rehabilitasyonlarda ¢alisan ogretmenlerin KPSS ye girip de
iyi puan alamayip atanamanug, ben oraya bir adim atana kadar bosta kalmayayim
da gideyim rehabilitasyonda ¢alisayim hem asgari licret veya neyse maasimi oradan
alayim. Burada KPSS'ye calisirim sonra da deviet memuru oldugumda giderim
buradan diye o kafada olmasini istemiyorum. Burada g¢alisan ogretmen hatta
hizmetli de ddhil olmak iizere bu isi benimseyerek, isteyerek ve severek yaptigi

stirece bu sekilde basarili olunur, verimli olunur.(G.3.E.33)

Yiiksek egitimli yasl erkek katilimer ailelerin ¢ocuklarinin engeliyle ilgili yeterince
bilgi sahibi olamadiklarimi ve egitimle daha faydali ebeveynler olabileceklerini su

sozlerle ifade etmistir:

- Mesela ben hi¢bir dokiiman falan gérmedim. Bu ¢ocuklara soyle davranilir, boyle
yapilir, gibi bizi yonlendirecek herhangi bir dokiiman veya bilgilendirici bir seyle
karsiasmadim. Bunlarin  olmasit gerekir. Bu c¢ocuklara sahip ailelerin

bilin¢lendirilmesi gerekir. Hi¢ olmazsa aileleri basili bir kitap verin veya bir egitim
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verin. Ailelerin mutlaka egitimden gegirilmesi gerekir. Bir kitap tavsiye edilebilir.

Biz aileler ¢ok sorun yasiyoruz ama danisip fikir alacagumiz yer yok.(G.4,E,56)

Az egitimli gen¢ kadin katilimct engelli gocugunun egitim stirelerinin uzatilmasi ve
sosyal ortamlarin olusturularak engelli ¢ocugun toplum icinde kendini ifade

edebilmesinin Oniiniin agilmas1 gerektigini su sozlerle dile getirmistir:

- Devlet tarafindan bakim maasi aliyorum mesela. Cok siikiir bu maag gayet yetiyor.
Ama okula gitmesini egitim saatinin daha fazla olmasini, ¢cocuklarla i¢ ice olmasini,
haftada iki giin yerine 3-4 saat egitim olmasini, kreg gibi ortamlarinin olmasini ve
devletin bunu karsilamasini isterdim. Benim ¢ocugum disari ¢iktigt zaman durmayan
bir ¢ocuk, ama en azindan buraya geldigi zaman yere biraktigimda arkadagslariyla
oynamalidir. Onun i¢in daha iyi olabilir, daha fazla egitim saati ve devlete ait 6zel
kresler olmasim ¢ok isterdim. Aileleri egitmek i¢in daha uzman kisilerden yardim

almak da isteriz. Devleti kanaliyla(G.6,K,25)

Orta egitimli gen¢ erkek katilimct memur olduklart igin devletin sosyal
desteklerinden yeterince faydalanamadiklarini, biitiin engelli ailelerinin devlet
tarafindan pozitif ayrima tabi tutulmasinin daha dogru olacagini su sekilde ifade

etmistir:

- Sosyal yardim derken, deviet bana ne yapiyor ki? Sadece ¢ocugun egitimini
karsiliyor. Ben deviet memuru oldugum icin devletin egitim disinda yardimlarinin
hi¢birinden faydalanamiyorum. Mesela engelli parasi ailenin gelir seviyesine veya
devlet memuru olan babanin memuriyetine gore verilip verilmemesini sa¢ma
buluyorum. Sadece su anda vergi diigiikliigiinden faydalaniyorum. Maddi yonden
zayif olan insanlara devietin yardimct olmasim isterim. Ev konusunda olabilir.
Maaglarimin daha iyi olmasini isterim. Ciinkii engelli cocugu olan aileler, hayata 1-0
geriden baslamis gibi geliyor bana hep. Nasil anlatayim ¢evrendeki insanlardan
geride kalyyorsun, sosyal olarak, mutluluk olarak, her yoniiyle hocam. Onlar bizden
daha giizel yasworlar, daha mutlu yasworlar, yarimmmin daha iyi plamini yapiyor,
daha iyi gezmelerini yapiyor. Bir de senin ¢abalarin ¢ok goriilmezden geliyor aile
olarak. Ona da sinir oluyorum. Onlara gore biz daha fazla efor sarf ediyoruz, ama
goriinmiiyor. Onlarin, iginde bulundugu mutluluk asamasina bir tirlii gelemiyoruz.
Ctinkii her seyden dnce zihninizde dedigim gibi 1-0 geriden gelmislik var. Simdi bir
topluma girseniz ¢ocugunuzdan utanma olayr degil bu ¢ok farkli, yetersizligini

goriince sizde tiziiliiyorsunuz. Belki de, kendinizi iizmemek icin toplumun igine
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girmemeyi tercih ediyorsunuz, evde oturmayi tercih ediyorsunuz, toplumdan uzak

durmak daha rahat oluyor.(G.7,E,37)

Evliliginde yasadig1 giicliikleri asamayan orta egitimli kadin katilimcinin
danigsmanlik hizmetiyle evliliklerde karsilasilan sorunlarin asilabilecegini ve

sonuglarin aile hayatini pozitif etkileyecegini su sozlerle ifade etmistir:

- Zaten devletin elinden geleni yaptigini diisiintiyvorum. Daha fazla ne olabilir ki?
Ama ailelere, anne babalara, egitim destegi, damsmanlik, verilebilir. O zaman
bizler, ¢ocuklarimizla daha iyi anlasabilir problemlerimizi daha rahat asabiliriz.
Eslerin bu durumu daha hizli bir sekilde kabullenmesi, birbiriyle olan iliskilerini
dogru bir sekilde devam ettirmesi daha kolay olurdu. Evlilikler ¢ok fazla
yipranmazdi. Yikilan evlilikler sonucu bir¢ok ¢ocuk yetim kalmazdi.(G.9,K41)

Yiiksek egitimli kadin katilimci engelli cocuklarin bir isle mesgul olmasinin dniiniin
acilmas1 gerektigini bir donem bulundugu ve gézlemleme sansi elde ettigi Almanya
ile karsilagtirdiginda, egitim hayati bittikten sonra c¢ocuklarin biiylik bosluk

yasadigini ve ailelerin bu konuda ¢aresiz kaldigini su sozlerle dile getirmistir:

- Is konusunda olsun, okul konusunda olsun, daha gelismis haklarimin olmasim
isterdim. Cocuklarin hani hi¢ boglukta olmasini istemiyorum yani. Okulla ilgili veya
isle ilgili onlarin isleri ile ilgilenip ailelerini de bunaltmamalarini isterdim yani.
Bakin, inanin Almanya'ya gittim ¢ocugun iki gozii de gormiiyor. Evde 5 dakika bile
tutmuyorlar her seyini devlet yapryor. Cocuklarla c¢ok ilgileniyor temizligini bile
onlar yapryorlar ben o kadarint beklemiyorum ama egitim olarak en azindan daha
iyisi olabilir. Cocuklar mezun olduktan sonra boslukta kalyyorlar. Bu ¢ok biiyiik bir
stkinti onlar igin, ¢ocuklarimiz atil bir sekilde oylece zaman dolduruyor evde bu

durum bizi de ¢caresiz birakiyor. Is imkani daha fazla olmalidir.(G.11,K,47)

Az egitimli kadin katilimec1 engelli ¢ocuklarin spor ve egitim faaliyetlerine

ulagmasinin daha kolay ve yaygin olmasi gerektigini sdyle anlatmistir:

- Daha fazla... Vallahi okul yoniinden Egitim Merkezi'ne haftada bir geliyor ama
okulda ézel alt simif ilk defa bu sene dzel alt sinif agildi. Mesela ¢cocugumun 3 senesi
bosa gitmis oldu. Alt suuflarin fazlalagmasi ¢ok iyi olur. Duyduguma gore diger
okullarda da ag¢ilmaya baslanmis. Herhalde bundan sonra daha kapanmaz. Bir de

bu cocuklarimizin spor yapacak bir yerleri yok. Mesela havuz, benim ¢ocugum
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yiizmeyi ¢ok seviyor. Suyu ¢ok seviyor ama bu ¢ocuklar i¢in boyle bir imkan yok,
belki vardir ama her yerde yok senede bir sefer denize gétiire biliyorum. Mesela
spor yapabilecegi yerler olabilir. Boyle yerler var ama normal ¢ocuklar igin var.
Bunlar icin yok Maalesef. Olsa bu ¢ocuklarda faydalanirlar. Her sey onlar igin de
bizim igin de daha iyi olabilir...(G.13,K,47)

Baska bir orta egitimli kadin katilimci c¢ocugun engel durumuna gore maas
belirlenmesi ve kullanilan regeteli ilaglarin tamaminin {icretsiz olmasi gerektigini su

sozlerle ifade etmistir:

- E, tabi yiiriiyemeyenler icin tekerlekli sandalye verebilirler. Mesela fiziksel olarak
engelliler icin daha farkli yardimlar yapabilirler. Tamam, para olarak yardimct
oluyorlar ama o da yeterli olmuyor bazen. Tekerlekli derken akiilii sandalye
verilmesi ¢ok iyi olur. Gorme engelliler icin daha hayati kolaylastirici seyler
yapabilirler. Devlet bana ayda 800 lira veriyor. 800 lira benim ¢ocugumun sadece
bir ilacimin parasi. Bir de 2 ayda bir sehir disina gidiyorum. O para bile yetmiyor,
400 doktora veriyorum, 200 de yol parasi, geriye kaliyor 200 lira onu da ilacim
alryorum bitiyor zaten. Belki benim ¢ocugumdan daha agwr durumda olan vardir.
Cihaz kullananlar vardir, daha farkl ihtiyaci olanlar vardwr, bu para bu durumda
yetmez ki, bakim iicretinin daha da yiiksek olmasi gerekir. Bu ¢ocuklarn,
hastaligindan hastaligina iicreti yiikseltmeleri gerekir, derecelendirmeleri gerekir.
Mesela ilacini parayla alanlar oluyor, devletin karsilamadig: ilaglar oluyor. Ben
mesela 3 tane Ilacimi devletten aliyorum, bir tanesini parayla aliyorum, ama bazi
hastalar biitiin ilaglarint kendileri almak zorunda kaliyorlar, 1 milyar, iki milyar,
ilagc parasi verenler var. Mesela bunlara farkl iicret verilmesi gerekir diye

diistiniiyorum.(G.14,K,32)

Yiiksek egitimli geng¢ kadin katilimct engelli cocuklar i¢in okullarin fiziki sartlarinin
uygunlugunun denetlenmesi gerektigini ve uzman kadrolar esliginde egitim

verildiginde daha saglikli sonuglar alinabilecegini su sozlerle dile getirmistir:

- Mesela daha fazla okul, diizenli okul yok, eksigimiz var. Okulun i¢cindeki olmast
gerekenler eksik bende pek ayarlayamadim. Okul miidiiriiyle bayagi bir papaz
oldum. Bu ¢ocuklarin sinifini en iist kata koymuslar, hem karanlik, hem soguk, giines
gormiiyor, tasin tistiinde, ders yaptiracaklardi, sonra bir hali serdiler. Simdi parke
dosediler. Malzemeler, sira, hi¢hir sey gelmedi. Ogretmenimiz iyi biri ama zihinselci

degil, bilgisayar 6gretmeni. Bu ¢ocuklara zihinsel ¢ikisli ogretmen lazim, ama
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atanmryor yok. Yani 6gretmen olmast iyi olur, kendi alaminda, ¢ocuklart ti¢iincii kata
ctkarip indirmek ¢ok zor oluyor. Engelli ¢ocuklar icin o kadar iist katlara simif
yapmalart ¢ok yanhs, birinci kata yapin dedik. Miidiir kabul etmedi. Ben de simdi
tictincti kat oldugu icin pek de bu sene gotiirmek istemiyorum. Zaten problemler
yasadik, miidiirle de bu yiizden simif giines almadig igin, ¢ocuk stirekli hasta oluyor.
Devamli doktorlar dayiz. Benim oglum ¢ok zayif ve ¢ok iisiiyor o sinifta. Sinifin igi
¢ok biiyiik 1sinmiyor. tabii iki cocuk var smifta, obiirii biraz agresif. Muhammed'e
vuruyor devamli. Simdi bu sene ne olacak bilmiyorum? Bunun gibi eksikler var.
Okul, sinif, 6gretmen, bunlarin tamamlanmasini istiyoruz. Bir de bu ¢ocuklarin ézel
okullart varmus otizmle ilgili, Istanbul 'da varmis. Ben istiyorum ki, her yerde agilsin.
Bu hastalik sadece Istanbul’da yok ki, her yerde var. Bu ¢ocuklarin her yerde
egitime ihtiyaci var. Devletin bu ¢ocuklarin egitimine dair ¢alismalar yapmasini ve

sonuglandirmasini istiyorum.(G.16,K,31)

Orta egitimli gen¢ kadin katilimcinin {i¢ ¢ocugundan ikisi engellidir. Kendisine
siddet uygulayan esinden kagarak bagka sehre yerlesen ve maddi sorunlari agsmaya
calisan katilimer bu soruya ¢ocuklarin yetenegi dogrultusunda egitim agirligi olmasi

gerektigini su sozlerle ifade etmistir:

- Soyle, benim simdiye kadar genel ihtiyacim olmadigt icin, ¢ok fazla bilgi sahibi
olmadim, olmak da istemedim acik¢asi. Su an icin evde bakim paralarina
basvurdum.  Ciinkii ~ calisamiyorum, — ¢alisamadigim  icinde  Ihtiyaclarimi
karsilayamiyorum. Su anda evde bakim parasi baglamirsa, buradaki biitiin
ihtiyaglarim karsilayacagimi diistiniiyorum. Bir de devlet okullarinda da 6zel okullar
gibi cocuklarimiza o6zel ilgi ve alaka gosterilmeli, maalesef bu konuda deviet
okullarint yeterli bulmuyorum. Devletin bu konuda bir seyler yapmasint bekliyoruz.
Her ¢ocugun, her bireyin, her engellinin, farkll bir karakter yapist var, yetistirme
tarzi var, biz bunu topluma kazandirmak zorundayiz. Her ¢ocugun ozelligi on plana
ctkarilarak, onun tizerine ¢alismalar yapacak egitimciler olmali. Benim ¢ocugumun,
mesela miizige ¢ok ilgisi var, ama bunun tizerine yogunlagacak bir egitim sistemi
yok, bunlarin devlet tarafindan devlet okullarinda da olusturulabilmesini istiyorum.
Clinkii benim maddi durumum c¢ocugumu ozel okula génderip, ona bu imkdnlar:
saglayabilecek durumda degil. Bu durumlara bir ¢oziim olusturmasi gereken yine

devlettir. Her ¢ocuk topluma kazandirilmalidir.(G.17,K,31)
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Az egitimli erkek katilimci devletin engelli ailelerine egitim vermesini ve nitelikli
egitimlerle engelli ailelerinin ¢ocuklarinin kendilerinin 6liimii halinde ¢ocugum ne

olacak kaygisinin azalacagini diistincesini su sozlerle ifade etmistir:

- Bilmem? Sonugta bunlar devletin vatandasi, bu tarz ¢cocuklara, devletin daha sahip
¢ctkmast ve bu cocuklart nasil hayata kazandiracagini ve bu cocuklarin ileride ki
durumu ile ilgili daha saghkl planlamalarin olmasi gerekir. Ama tabii her sey
aileden baslar, herkes biling anlaminda egitilmeli. Bu cocuklarin, ekonomik
anlamda kimseye muhta¢ olmayacak sekilde yetistirilmeleri gerekiyor. Ailelerin
egitilmesi gerekiyor. Ailelerin kendileri bu diinyadan gé¢ etse bile, ¢ocugunun
saglikly bir sekilde hayata tutunabilecegini bilmeye ihtiyaci var. Géziimiiz arkada
kalmadan 6lmek istiyoruz. Tabii, saglikli olan ¢ocuklar icin de ayni sey gecerli ama
bizim ¢ocuklarimizin durumu biraz daha ozel, daha fazla ilgi, alaka, egitime
ihtiyaglart var. Bizlerin de ¢ocuklarimizin da ilgi, alaka ve bilinglenmeye ¢ok

ihtiyacimiz var. Devletin bunlart uygulamaya gegirmesini isterim.(G.19,E,40)

Orta egitimli kadin katilimc1 engelli cocuga sahip ebeveynlerin evde saglik hizmeti
almalarinin kendileri i¢in ¢ok iyi olabilecegini aksi takdirde saglik kuruluslarinin
verdigi hizmetlerden yeterince faydalanamadiklarmi ve tedavi edilmeyen
rahatsizliklarin ~ sonuglarmin  engelli evlat ve topluma problem olarak

yanstyabilecegini su sozlerle ifade etmistir:

- Sunu isterdim. Hocam ben, inan ki dilek¢e bile verip, cumhurbaskammuza bile
bildirmek isterdim. Simdi mesela, ben Kerem'i birakip doktora bile gidemiyorum,
agrim oluyor gidemiyorum, nasil desem sana... Bu bel fiig1 ameliyatindan sonra,
yine belim agrimisti, ama Inamn ki muayeneye bile gidememistim. Sira bile
alamamustim, bir ara aile hekimlikleri cumartesileri acik olacak demislerdi. Ona ¢cok
sevinmistim, en azindan okula giden oglum oturur evde abisine bakar, ben de, gider
muayene mi olurum diye diisiinmiistiim. Ozel hastaneler var, ama oralara gidecek
durumum yok. Kiiciik oglumda da epilepsi var. Diyelim ki, cumartesi giinii Ikimize de
randevu aldim. Kerem'i birakacak yer yok. Bence ne olmali biliyor musunuz? Her
hasta igin gegerli degil, ama yatalak hastalar bile benim oglumdan daha iyi, hi¢
olmazsa yatagindan yatiyor diyordum. Ciinkii benim oglumu zapt etmek miimkiin
degil. Yamindan bir an bile ayrilamam. Benim oglum yatan bir hasta degil, kacan bir
hasta, kacan bir hasta ile ilgilenmek Oyle kolay degil, yatan bir hasta olsa, dersin ki
birisine, “Su yemegini ver, su ilacini ver, ben bir doktora gideyim de geleyim.”

dersin. Ama benim durumum oyle degil ki, saglik icin bile ilgilenmek gergekten ¢ok
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zor. Biri geldigi zaman, onu odaya kilitlemek zorunda kaliyorum. Cocugum kimseye
zarar vermesin diye. Orada da kendine zarar verir diye korkuyorsun, dedigim gibi.
Camlar falan kirp, kendine zarar verdigi i¢in odasinda camlara naylon taktim,

karton taktim, oturma odamiz yine ayni sekilde, ¢ok zor hocam.

- Nasul bir ¢oziim olabilir?

- Ben soyle isterdim, simdi sakat ¢cocugu olan, hani boyle kagma durumu olanlarin,
¢ok agir durumda olanlarin annelerine, bir oncelik taninmasini isterdim. Yatalaklar
icin, eve doktor geliyor, hemsire geliyor, bizim ¢ocuklarimiz iginde, durumu agir
olan ¢ocuklar icin de, gelmelerini isterdim. Ben kendimden gecgtim. Kerem'i de bir
saglik ocagina bile gotiiremiyorum. Gitmiyor ki, kaciyor, yollarda bagirryor, millete
bazen kiifiir ediyor. Millet de anlamiyor ki. Bazen seninle doviise tutuluyorlar,
kavgaya tutusuyorlar. Kime ne anlatacaksin. Sunu ¢ok isterdim, evimize bir doktorun
gelmesini, beni yonlendirecek bir goreviinin gelmesini bu sorunlarimiza, devletin bir
¢oziim bulmasini ¢ok istiyorum. Benim gibi bir¢ok anne var. Evlerimize saglik
hizmetleri gelsin, bizimle ilgilenecek goreviiler olsun. En azindan, bize bir
cumartesileri saglik imkdnlarindan faydalanma saglansin. Bakin ameliyattan sonra,
su ayak basparmaklarimi hissetmiyorum. Ama doktora gitme imkdnim yok. Benim bu
ayaklarimla ilgili sorundan otiirii ameliyat oldum. Seker hastast oldugum icin
yaralarim da kapanmiyor. Hi¢hir kontrole gidemedim ameliyattan sonra. Ciinkii
cocugumu birakacagim yer yok. Ya, kiiciik oglumu okuldan edecegim, okula
gitmeyecek, evde duracak veya ben hastalansam bile, evde Kerem'le durmak
zorundayim. Cocugun genel saghk sigortasimn yatirmak icin bile bankaya gitmek
zorundayim. Onu bagka sekilde 6deyemiyoruz. Ama bankaya gittigim zaman da sira
beklemem gerekiyor. Ben bu ¢ocukla nasil sira bekleyeyim. O paray: yatirmazsam,
saglik imkdnlarindan faydalanamiyor. Cocugu Trabzon'a hastaneye devamli
gotiiriip, getirmek zorundayim. Kiiciik oglumu okulundan etmek zorunda kaldim,
benle gelsin diye. Esim ¢alistyor, ben tek basina gotiir, getir yapamiyorum. Birini iyi
edeyim, hastanelere gotiireyim, derken diger cocugumu da egitim hayatinda geri
birakmak zorunda kalryorum. En azindan esim emekli olsaydi, onu evde birakirdim
¢ocukla. Ben giderdim hastane islerimi hallederdim. Veya da c¢ocugu beraber
gotiiriirdiik. Ama boyle imkdnlarimiz yok, esim calismak zorunda, diger oglum
okuluna gitmek zorunda. Ben de bunlart ¢éziimlemek igin yetersiz kalyyorum...
Benim tek sosyal hayatim, ¢ocugun raporu biterse raporunu yenilemek igin
hastaneye gitmek. Bir de saglik ocagina gidip, ilaglarinizi yazdirmak. Bagka bir sey

yok. Devletten bunlara ¢oziim getirmesini bekliyorum. En azindan engelli anneleri
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icin cumartesi giinleri yarim giin. Saglik hizmetleri verseler, bizim icin ¢ok iyi

olur.(G.21,k,47)

Bagka bir orta egitimli kadin yine engelli ¢ocugunun bakimini aksatmamak i¢in evde
gecici ¢ozlimlerle hastaliklarini iyilestirmeye calistigmi disari ¢ikmadigr igin de

eksikleri ve beklentisinin ne oldugunu bilemedigini su sozlerle ifade etmistir:

Bilmiyorum ki? Yapilmasi gerekenler bu tiir okullarla yapuliyor sanki ne bileyim pek
disart aglamadigim icin surada su yapilmali burada bu yapimali diyemiyorum. Ne
kendime ayiracak ne de birisiyle konusacak zamanmim oluyor. Ben hastalandigim
zamanlarda bile agri kesiciler alip evde oturum c¢ok disart ¢ikamiyorum surasi
burasi... Acaba benim ne hastaligim var, ne ederim diye bile diisiinemiyorum,

yapamiyorum.(G.22,K,41)

Yiiksek egitimli kadin katilimecr devletin sosyal yardimlarinin maddi ve manevi

olarak ailenin daima yaninda olmas1 gerektigini su sozlerle ifade etmistir:

-Devletin, bu ¢ocuklar icin olusturdugu biitiin yardimlarint ¢ok iyi denetlemesini
isterim. Daha profesyonel egitimcilerin ¢ocuklarimiza egitim vermesini isterim.
Anneler calisamadigi icin evin gelirine bakilmaksizin bakim maagsi ve sosyal
giivenlik primlerinin devlet tarafindan odenmesini isterim.

Cocuklarimiza veya herhangi bireye engel teshisi konulduktan sonra ilk is, psikolojik

agidan ailenin ve bireylerin bilinglendirilmesini ¢ok isterim.(G.24,K,45)

Engelli okulu 6gretmeni yiiksek egitimli geng erkek katilimeci engelli ailelerinin
yasadig1 giigliiklere en yakindan sahit olan ebeveynlerden biri olmasi nedeniyle bu

konuda tespitlerinin 6nem arz ettigi diisiiniilmektedir.

-Yeterli bulmuyorum. Prosediirlerin ¢ok fazla oldugunu diistiniiyorum. Engelli
bireylere uygulanan prosediirlerin ¢ok fazla oldugunu diisiiniiyorum. Ozellikle
hastane raporu almak icin bile insanlarin giinlerce ugrastigimi, biirokrasinin ¢ok
fazla oldugunu ve biirokratik islemlerin, kisilere neler yapmasi gerektigini
anlatmamasi sikintisini yasiyoruz. Iste veli dag basindan geliyor. Kéyden zaten ayda
bir sefer gelmek zorunda, parast yok cebinde. Bugiin git, yarin gel, bugiin rapor
¢tkmaz, o doktora git, bu doktora git. Bunlar tamamen zaman kaybi oluyor. Bu evrak
islerini agwlastiran problemlerin ¢oziimlenmesi gerekiyor. Soyle bir sey olabilir,

hastanede doktorlar rapor verecekleri hastalara toplu olarak belli bir giin verir
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hastalar toplanmirlar ve bir giin de islerini halledebilirler. Bu prosediirleri biraz
azaltmalart gerek diye diisiiniiyorum. Engellilerin doktor kapilarinda doktor doktor
gezmelerinin dogru olmadigimi diisiiniiyorum. Buna kesinlikle ¢oziim bulunmali
rapor alma hususunda ¢ok biiyiik sikintilar var. Engellilerimizin bu problemlerinin
¢oziimlenmesi gerekiyor. Biz burada engelliler okulunda oldugumuz igin ve
ayriyeten, yeterince denetleme oldugunu diigiinmiiyorum. Bizim insanlarimiz bazi
bosluklart hemen degerlendiriyorlar. Yolsuzluklar olabiliyor. O yiizden denetlemenin
¢ok daha fazla olmasi gerekiyor. Bir sosyal yardim verilecekse eger, engelli
¢ocuktan otiirii, yash kadin bile olsa onu ignenin deliginden geciriyorlar. Onu oraya
gotiiriiyorlar, buraya gétiiriiyor, kadincagiz bas edemiyor. Bunlar tek elden
yiirtitiilmeli, veliye olumsuz bir durum oldugunda direk bildirim saglanmali. Mesela
velinin bir anda maagi kesiliyor. Neden kesildi, niye kesildi, nereye basvurmasi
gerekiyor, ne yapmasi gerekiyor? Bilmiyor. Velinin ekonomik durumuyla ilgili bir
duyum aliyorlar. Bir anda maasint kesiyorlar o&grencinin veya velinin. Cok
problemler yasaniyor. Bir de ortopedik engelliler konusunda sikintilar var. Onlari
¢coziimlenmesi  gerekiyor. Medya anlaminda da yeterince engellilere yer
verilmedigini diigiiniiyorum. Toplumun bu konularda egitim almasi gerekiyor. Kamu
spotlarimin  daha fazlalastirdmasi gerekiyor. Bu konuda, sosyal yardimlar
konusunda, yardimct olunmali. Bu anlamda eksikleri var devletin. Tabii eskiye

nazaran ¢ok daha iyi bir durumdayiz.(G.27,E,38)

Az egitimli geng bir erkek katilimcr gelismis tilkelerin engelli egitimiyle tilkemizdeki
engelli egitim uygulamalarin1 kiyaslayarak iilkemizde de engelli egitiminin
uygulamali olmasinin engelli ¢ocuklar ve aileler i¢cin daha yararli olacagim ileri

siirmiis ve su sozlerle diisiincelerini dile getirmistir:

-Bu ¢ocuklarin gordiigiim kadariyla ilgi ve alaka, sevgi, hayvan sevgisi ¢ok fazla. Biz
genelde yurt disindaki insanlarin ¢ok daha ileri diizeyde olduklarimi gérdiik. Bu
cocuklara genelde hayvan sevgisi vermisler. Bu onlara ¢ok fayda etmis. Burada
cocugunu alyorsun, rehabilitasyona gotiiriiyorsun dort duvar iginde ¢ocuga ne
verebilir ki? Rehabilitasyon da bir saat boyunca ¢ocuk dort duvar arasinda duruyor.
Burada ¢ok fazla egitime, gelisime yénelik giizel bir durum oldugunu
diistinmiiyorum. Daha genis ¢apli uygulamali okullar olmali bu ¢ocuklar icin ¢ok
onemli uygulamall okullar. Bu ¢ocuklar, boyle ozel ¢ocuklar icin ¢ok daha kapsami
okullar olabilir. Belki bir okulun bir béliimii bu c¢ocuklara ayrilabilir. Hem
uygulamall egitim, hem gorsel egitim bu ¢ocuklar i¢in ¢ok daha egitici olabilir.

Devletten yaygin olarak bu ¢ocuklarin egitimine daha iyi ortamlar olusturmasini,
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topluma faydali birey yetistirmemize katkisi olacak sekilde yatirimlar yapmasin

bekliyorum.(G.30,E,36)

Az egitimli yash erkek katilimci devlet kurumlarinda sosyal yardimlara ulagsma
sikintilarinin olmamasi1 ve hakki olan sosyal yardima ulasmanin daha insani
degerlere uygun muameleye 6zen gosterilmesi gerektigini ve yasadigi giicliikleri su

sozlerle ifade etmistir:

- Allah razi olsun devletimizden, o konuda gercekten yapilmasi gereken her seyi
yapwyor. Giresun'daki hastanelerde biraz git-gel olayt fazla oluyor. Bir de bizim
Istanbul'dan almis oldugumuz siirekli raporu ile buraya geldigimizde, buradaki
sosyal hizmetlerdeki beyefendi alma hakkimiz olan bakim maasin vermemek igin
yolumuza bir siirii tas koydu. Bizim bakim maagimizin yenilenmesi gerekiyordu.
Gidip basvurdugumuzda neredeyse beni dilenci pozisyonuna diisiirdii. Ben donceden
zaten almiyordum ilk zamanlar, ama ekonomik problemlerimizi olunca bu senin
hakkin dediler. Biz de bunu almaya basladik. Bu bakim maasimi diizenli olarak
Kocaeli de alyyorduk buraya geldikten sonra bize ciddi sikintilar ¢ikardilar.
Giresun'daki sosyal hizmetlerdeki bakim maast baglayan beyefendi soyledi bize
asagilayict kelimeleri. Ben bunu sikdyet edecektim, ama etme dediler.(G.31,E,50)

Engelli ailelerinin ihtiya¢ ve isteklerinin istek ve Onerileri egitim, saglik ve sosyal
haklarinin daha ulasilabilir ve daha kapsayici olmasi gerektigi yoniinde oldugu
toplumun engelli bireylere ayni zamanda engelli ailelerine daha duyarli olmasi

beklentisi i¢inde oldugu gdzlemlenmistir.

3.10. Toplumsal Cinsiyet Rollerinin Engelli Bireye Sahip Ailelere
Yansimasi

Toplumsal cinsiyet, kadin ve erkegin var olan cinsiyet kimliginden farkli olarak
toplumun kadinlik ve erkeklik rolleri seklinde bireylerin iizerine yiikledigi davranis
kaliplarindan olusmaktadir (Ecevit, 2011, s. 4). Calismada, toplumsal cinsiyet,
engellilik olgusuyla birlestiginde evlilik doyumu agisindan durumu daha da

zorlastirdig1 gorilmiistiir.

Kadinlar ve erkeklerin ev islerini de kapsayan c¢ocuk ve yetiskinlerin bakim

yiikiimliiliikleriyle olan iliskisi, evin i¢inde ve disinda toplumsal cinsiyet dayali is
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boliimiiniin merkezini olusturmaktadir (Urhan, 2016, s. 123). Engelli ¢ocuga bakmak
gibi daha fazla sorumluluk getiren bir durumda da annenin yiikii daha da artmaktadir.
Genel olarak engelli ¢ocuklarin bakim/tedavi/egitim isleri de anneler tarafindan
yerine getirilmektedir. Engelli ¢ocuklariyla ilgilenen babalar olsa da bu istisnai
kalmaktadir. Asagidaki ifadeler hemen hemen engelli annelerinin ¢ogunda ortak

ifadeler olarak goriilebilir.

-Ozel cocugunuz dogdugunda veya ézel oldugunu ogrendiginizde birlikte bu
durumu gogiisleyebileceginizi diisiindiiniiz mii?

- Yani esimle degil de ben bu zamana kadar tek gotiirdiim. Kendi ailemden, esimin
ailesi ¢ok fazla sey yapmadi ... Baslarda her seyini tek basina yaptim. Sonradan esim
iste, getir gotiir islerinde bana yardimci oldu, ama tabii diikkdni vardi. Oray
birakamadi, ama simdilerde daha ¢ok yardimci oluyor. Tabii ama simdi zor zamant

gecti. Muhammed'in o zor zamanlarin da ben yalnizdim.(G.16,K,31)

Agir engelli ¢cocugu olan anneler cocuklar1 basinda neredeyse yirmi dort saat ndbet
tutmak zorunda kalmaktadir. Engelli cocugun babasinin esine hi¢ destek vermedigi

durumlarda vahim tablolar ortaya ¢ikabilmektedir.

Isten geldigi zaman, “Sebahat sen biraz birka¢ saat uyu, ben ¢ocuga bakayim, ondan
sonra sen tekrar kalkip beklersin.” Bu bile olmadi. Ben 2 sene boyunca, ¢ocugun
yamnda sadece koltugun kenarinda kafa mi koltuga yaslayarak dinlenmigimdir.

Insan hi¢ mi acimaz esine? (G.17, K,31)

Saglik agisindan degerlendirildiginde de toplumsal cinsiyetle ilgili bir esitsizlik s6z
konusudur. Kadinlarin kimi zaman ev i¢i siddet, yoksulluk ve ekonomik bagimlilik,
kirsal kesimde kendi cinsel ve iireme kapasitelerini yeterli diizeyde
denetleyememeleri ile kalkinmadaki bolgesel dengesizlikler kadin sagligini olumsuz
etkilemektedir (Adak, 2015, s. 119). Buna ek olarak engelli bir ¢cocugun bakimi ve
ihtiyaglarinin agirlikli olarak anne {izerinde olmasi tabloyu daha da zor bir hale
getirmektedir. Anneler hasta dahi olsalar uzun siireli tedavi gerektiren durumlarda

tedavilerini saglikli bir sekilde yaptiramamaktadirlar.

- Profesyonel yardim aldiniz mi?
- Yok, iste gittim ama devam edemedim. Ciinkii verecekleri ilaglar uyku yapacag

icin ¢ocugumun da bakima ihtiyaci vardi. Ben uyuyacak olsam ona kim bakacakt ki,
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Kerem’i kaldirnip indirirken belimde fitik oldu. Mesela bir haftada 2 defa fitik
ameliyati oldum. 2 ay hastanede yattim. 3 ayda evde yatmam gerekiyordu. Ama hig
yatamadim, Kerem'in pesinden kosmak zorundaydim. Kerem, altyor basim gidiyor.
Koydeki mezarliga, ormana, baska bagka yerlere, onun pesinden kogmak zorunda
oldugum icin, ameliyat olmama ragmen yatmak benim icin ¢ok biiyiik bir liikstii.

Profesyonel bir yardim alamadim maalesef. (G.21,K,47)

Kadinin sosyal esitsizlik, siddet ve kimi zaman o&tekilestirmeye maruz kalmasina,
engelli annesi olmak da eklenmistir. Bu durum evlilik doyumuna olumsuz etki
etmektedir. Kimi evliliklerde kiz ¢ocugu dogurdugu i¢in suclanabilen, anneler bir de
engelli bir kiz cocugu dogurdugu zaman ugradiklari baski katmerlenmektedir.

Engelli bir kiz ¢ocugu doguran annenin su ifadeleri buna 6rnek olarak verilebilir:

Ashinda erkek cocuk bekliyordu olmad:. Ustiine iistliik birde engelli olmasi, onu kétii
etkiledi. Bunu bana yansitti esim. Mesela, en son hamileligimde doktora gittigimizde
bebegin kiz oldugunu o6grendigi an beni beklemeden doktor odasindan digart ¢ikti.
Ben yalmiz degildim doktora ablast falan beraber gittik. Disart ¢iktigumizda bir
sigara yakmis, boyle bir ofluyor, pufluyor bana sert davranislar: oldu. “Bu kiz olsa
ne olacak” dedim. “Bu kiz olduysa digeri de erkek olur” dedim. Saglikli olmasini
beklemesi lazimdr ashinda, sanki 9-10 tane kizim varmista bu da kiz niye oldu
gibisinden hareket etti. Cocuklarim biiyiitiirken sevgi konusunda onlardan bir seyi
esirgemedi, ama onlara sanki karsisinda bir erkek ¢ocugu varmis gibi muamele etti,

erkek gibi yetistirmeye ¢aligti.(G.9,K,41)

Anneler kimi zaman ¢ocuklarin engelli olmasindan dolayr su¢lanmak durumunda

kalmislardir. Bu, tarif edilmesi zor bir adaletsizlik ve kotii muamele 6rnegidir.

- Esiniz veya siz engelli olan cocugunuz dogduktan sonra kendinizi veya birbirinizi
sugladiginiz oldu mu?

- Evet, esim devamli beni su¢lar. Yani ona bakarsan, o zaman benim ¢ocuk magazam
vardi. Burak i¢in bir oda ayarlamistim diikkdanda, miisteri geldigi zaman ¢ikiyordum
oradan. Ama ona kalirsa ben diikkdinda durmak yerine evde oturup ¢ocuga
baksaydim, Burak asla hasta olmayacakti. Oyle diisiiniiyor. Ben ona bir tiirlii bu
hastaligin genlerden geldigini yani soguk alginligina gibi bir hastalik olmadigini, bir
tirlii algilatamadim. Siirekli hala gidin simdi sorun beni sorumlu tutuyor. Daha

cocugun hastaligimin nasil bir hastalik oldugunun bile farkinda degil. (G.17, K,31)
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Engelli ¢ocugun bakimi, egitimi konusunda babalar ve yakin c¢evrenin desteginin
olmadig1 evliliklerde kadin c¢alisamadigi gibi higbir ekonomik ozgiirliigli de

olmamaktadir.

Aile ici siddet siiregen bir hastalik gibi devam etmektedir. Engelli ¢ocugu olan
annenin bu giigliikle ¢ogunlukla tek basma miicadele etmesinin yaninda bir de
siddetin eklenmesi hem evlilik doyumunu diisiirmekte ondan da 6te aile yagamim
sirdliriilemez hale getirmektedir. Asagida yer alan kadin katilimcilarin siddet

konusundaki ifadeleri bunu agikc¢a drneklendirmektedir:

- Esimin ailesinin de egimin de kiigiimsemek gibi sunlart birbirine diisiirsem gibi
fitnelik gibi bazi huylar: var. Tabii bu bizi iyi yonde etkilemiyor, olumsuz yonde
etkiliyor. Esimin ailesi derken, kardeslerinin eslerinden bahsediyorum. Annesi yok
zaten, mesela abisi diyor ki “Sebahat zeki bir insan bir takti sana tasmayi.” dedigi
zaman ben onlarin yiiziinden milletin ortasinda esimden dayak yemisimdir. Benim
akully olmam, benim egime yénlendiriyor olmam, benim onu kullandigim anlamina

gelmiyor. (G.17, K,31)

Bagka bir kadin katilimci evlendigi giinden beri devam eden siddeti soyle ifade

etmistir:

-Esimin icki aliskanligi var ve bwakmiyor. Goériicii usuliiyle eviendigimizden
sormugtum ona “icki iciyor musun?” diye. Ciinkii icki icen birini asla kabul
etmeyecegimi séylemistim. O bana yemin etti, “6yle sey olur mu icki giinahtir”
demisti. Ama evlendigim giinden beri her giin iciyor, ¢ogu zaman da siddet

uyguluyor.(G.13,K,47)

Ik evliligi siddet nedeniyle bosanma ile sonuglanan bir kadm katilimci sdzleri

evlilige yonelik beklentilerle ilgili ¢arpici bir ifade kullanmaktadir:

- Evlilikten beklentilerinizin gerceklestigini diisiiniiyor musunuz?

-Simdiki evliligim de mutluluk var, yani siddet yok. Madem kayit alyyorsunuz
soyleyeyim. Benim onceki evliligimde, kaynanam bana ¢ok sikinti ¢itkardi. Kocama
derdi ki, “At bu karay, bu kar iyi degil” kocam da benden yana degil, ondan yana

oldu. Devamli beni dovdii, kiifiir etti, mecbur kaldim ayriimaya.
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- Bekdrken hayal ettiginiz kisiyle, evlilik yaptiginiz kisi birbiriyle ortiigiiyor mu?

-Hayir, ortiismiiyor hayallerimle bir degil. Ayni degil

- Tekrar bir sans verilse esinizi secerken nelere dikkat edersiniz?

- Onceki ayrildigim yerden mi?

- Haywr, bu evliliginiz?

- Bu adam iyi biri, bir zarari yok, en azindan dovmesi yok, bu iste. (G.20,K,43)
Kadin, ikinci esinden, kendisine siddet uygulamamasi disinda bir beklentisinin
olmadigindan s6z etmektedir. Toplumsal cinsiyet ayrimima maruz kalan kadinlar
acisindan evlilikten doyum elde edilmesi miimkiin degildir. Bu durum engelli bir
¢ocuga sahip olmanin getirdigi ylik ve sorumluluklara eklendiginde goriintii daha da

vahim bir hale gelmektedir.
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BOLUM 4. SONUC

Literatiirde engelli ¢ocugu olan ailelere yonelik ¢alismalar daha ¢ok ailelerin yagam
doyumu, umutsuzlugu, yas siireci ve toplumla olan iligkilerine yonelik olarak
yapilmistir. GoOnen ¢alismasinda, saglikli bir ¢ocuk bekleyen ana-babanin, engelli
bir ¢ocuga sahip olmasinin aileyi yas siirecine soktugunu belirtmekte ve psikolojik
destek ihtiyaci lizerinde durmaktadir (Gonen, 2016). Demir ve digerleri zihinsel
engelli ¢ocugu olan annelerin depresif semptom diizeyinin yliksek oldugu bulunmus
ve annelerin yakindan izlenmesi ve duygusal destek verilmesi gerektigine
deginilmistir (Demir, Ozcan, & Kizilirmak, 2012). Figen ve digerleri de
calismalarinda engelli ¢ocugu olan annelerin %69 gibi yiliksek bir oranda orta ve
siddetli diizeyde depresyonunun oldugunu saptamuslardir (Ozcanarslan, Karatas, &
Aydin, 2014). Sentiirk ve Saragoglu’nun calismasinda ise Engelli ¢ocuga sahi
annelerin aile ve es iliskilerinde sorun hissetleri vurgulanmis ve aileden diisiik
diizeyde sosyal destek aldiklari belirtilmistir. Bu nedenle annelerin depresyon
skorlar1 yiiksek bulunmustur. Bu annelere psikososyal destege olan ihtiyacin ¢ok

yiiksek oldugu sonucuna varilmistir (Sentiirk & Saragoglu, 2013).

Arastirmadan elde ettigimiz sonuglardan ilki, “engelli cocuga sahip ciftlerde, evlilik
doyumu azdir” seklindedir. Bu sonuca, bu tip ailelerin yasadiklar1 giicliiklerden ve
sorunlardan dolay:r evlilik hayatindan elde ettikleri mutluluk diizeyinin azaldigini
gosteren bulgulardan hareket edilerek ulasildi. Insanlar giigliiklerle karsilastiginda ki
bu gii¢liik ve zorluklar evliliklerinin iirlinii olan ¢ocuklari ile ilgiliyse, biiylik oranda
stres ve mutsuzluk duygulart yasarlar. Yapilan aragtirmalar da bu durumu tespit
etmistir. Engelli ¢ocugu olan anne-babalar, engelli ¢gocugu olmayan anne-babalara
kiyasla yogun stres altindadir (Burcu, 2015, s. 99). Bu da kari-koca olarak evlilik
hayatindan elde edecekleri mutluluk ve tatmin diizeyini azaltacaktir. Gorlisiilen
ciftlerin, engelli cocuklarindan dolay1 evlilik doyumlarinin diistiigli saptanmustir.
Ozellikle agir engelli ¢ocugu olan ailelerde yasanan tedavi ve bakim yogunlugu
nedeniyle eslerin birbiriyle olan iligkilerinin odak noktasi1 ve paylasimlar1 daha ¢ok
engelli cocugun ihtiyaglarina yonelik olmaktadir ki bu da, evlilikte olmas1 gereken
birgok ritlielin 6niine gegmektedir. Ayrica bu durumun, eslerin birbirlerini ve evdeki

diger ¢ocuklar1 da ihmal etmelerine neden oldugu sonucuna varilmistir.
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Engelli ¢ocugun aile tarafindan 6zel gereksinimli birey olarak algilanmasiyla
yasanan gii¢liigii normallestirilerek hareket etmeleri ve cocugun bakiminin aile
bireyleriyle arasinda paylasilmasi sayesinde, yasam kalitelerinin sekteye ugramasina

engel olabilecekleri ongoriilebilir.

Ailelerin ilk ¢ocuklarinin engelli olmasi heniiz evliliklerinin baglangicinda olan
ciftlerde umutsuzluk yaratirken tekrar cocuk sahibi olmakta biiyiik korku ve stres
yasadiklar1 goriilmiistiir. Ciftler, ancak engelli ¢cocuk iyilesirse yeni bir ¢ocuk sahibi

olmayi diistinebilmektedir.

Geleneksel aile yapisindan kaynakli ana-baba istegiyle yapilan zoraki evliliklerde
esler heniiz birbirini tam olarak tanimadan ¢ocuk sahibi olmaktadir. Bu ¢ocuk da
engelli olarak dogdugunda veya tan1 kondugunda esler arasi iliskide sancili bir siire¢
baslamaktadir. Daha birbirini anlayamamis ve tam olarak taniyamamis eslerin ilk
defa ciddi krizle karsilagmasi, krizi ekip olarak gogiislemelerine engel olmaktadir.
Heniiz olusturulmaya calisilan duygusal baglarda hizli ¢oziilmelere yol agtig1 gibi
cocuk merkezli ve adanmislik psikolojisiyle siirdiiriilen evlilik temelleri atilabilir. Bu
durum kimi giftlerde, o evliligi yapmalarina neden olan aile biiyiiklerine kin giiderek
diismanca tavir sergilemelerine veya eslerden birinin evden uzaklasmasina neden
oldugu goriilmiistiir. Heniiz rayma oturmamis bir evlilik, olabilecek biiylik travma
(engel tanist konmus cocuk) stresini kaldiramamaktadir. Bu nedenle, ayrilik veya

cesitli krizden kagis yollarina gidilmesi sik rastlanabilecek durumdur.

Evlilikte mutluluk dogru es secimi ile baglantilidir. Bireyin evliliginde esi ile her
seyi paylasabilmesi doyumu ve mutlulugu artiracaktir (Akkaya, 2018, s. 147).
Buradan hareketle bireyin es se¢imini kendi iradesiyle yapmasi, evlilik icinde
olusabilecek birgok krizle basa g¢ikabilecekleri veya olumlu/olumsuz sonuglarindan

kendilerinin sorumlu olacaklar1 6ngoriilebilir.

Arastirmadan elde ettigimiz ikinci sonug¢ “Engelli ¢ocuga sahip dindar ¢iftlerde,
eviilik doyumu daha fazladir.” seklindedir. Calismada, dini inancin katilimcilarda
evlilik doyumunu dolayli olarak pozitif etkiledigi sonucuna varilmistir. Literatiirde
yapilan bagka arastirmalarda da benzer sonuglar s6z konusudur. Hatun ve
digerlerinin yaptig1 arastirmada, engelli ¢ocuga sahip aileler engellilik olgusunu

kabul etmede ve sonrasinda yasadiklari tiim gii¢liiklerde dinsel kaynaklardan
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faydalandiklar siirece olumlu destek elde ettikleri goriilmiistiir (Hatun, Birben, Ince,

& Yeni, 2016, s. 227).

Katilimcilarin dini inanglari, engelli ¢ocugun sorumlulugunu ve bakimini tam olarak
yerine getirdiklerinde, cennete gidebilmek i¢in bir vesile arac1 olarak kabul etmekte
olduklar1 gozlemlenmistir. Ozellikle kadin katilimcilarin geleneksel din inanciyla
kocalarina daha itaatkar ve hizmette kusur etmemek adina gesitli fedakarliklari, dini
gorev olarak algiladiklarindan, esin istekleri dine aykir1 degilse sikayetci olmadiklar
gorilmiistiir. Bu durum evlilikle ilgili motivasyonlarini pozitif yonde etkilemektedir.
Erkek katilimcilar eslerinin begendikleri taraflarindan bahsederken, genellikle kadin

esin itaat ve hizmetini 6n planda tutarak pozitif cevaplar vermislerdir.

Kadin katilmcilar engelli ¢ocuklarin bakimindan mesul olduklarindan psikolojik
destek alma imkan ve zamanlarmin olmadigini fakat Kur’an okuyarak ve dua ederek
rahatladiklarin1  dile getirdiklerini ifade etmislerdir. Kadi, erkek biitiin
kategorilerdeki katilimcilar, engelli ¢ocugun engelini kabullenmekte dini

inanglarinin gok biiyiik katkisi oldugunu dile getirmislerdir.

Cocugun engelli olmasini evde bir cennet ehli yasiyor olarak goriip kutsal bir nimet
olarak gormektedirler. Bunun altinda yatan nedense, tahammiilii zor siirecin dini
inang vesilesiyle anlamini degistirerek, tahammiil edilirin 6tesinde gérmeleri ve dini
inancin pozitif etkisidir. Bu durum bir nevi aciy1 tath olarak algilamaktir. Cocugun
aileye aci verici yetersizlik gercegi algisini, dini inanglar1 sayesinde daha pozitif
algiyla yer degistirdikleri goriilmiistiir. Evlilige olumlu yansimalar ise yukarida da
belirttigimiz gibi din unsuru kisilerin algisinda hizmet ve itaat zorakiligini ortadan
kaldirmis, goniillii hizmet ve itaati getirmistir. Geleneksel ailelerde -ki katilimcilarin
cogunlugu geleneksel aile modelini benimsemis kisilerden olusmaktadir- dini inang
yasanan ve yasanabilecek sorunlarda can simidi gorevini gormekte oldugu ve ise
yarayan kendi kendine terapi isleviyle kisilerin ruhsal rahatlamalarini sagladigi

sonucuna varilmistir.

Arastirmadan elde edilen iiclincli sonu¢ “engelli ¢cocuga sahip kaderci ¢iftlerde,
evlilik doyumu fazla olmasidir. Engelli ¢ocuga sahip ailelerin, ¢ocugun engelli
olmasinin kaderlerinde olan bir yazgi, bir imtihan veya liituf olarak algilamalari,

cocugun tedavi ve bakim siirecini olumlu karsilamalarina neden oldugu
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gozlemlenmistir. Aileler, dini inancin geregi olarak kaderde ne varsa ona razi olmak
oldugunu savunarak, kendilerini suglamaktan uzaklasmaktadirlar. Kabul asamasina
gelen -engelin aile tarafindan kabullenildigi son evredir- katilimcilar engelli cocugun
yetersizliklerini fark edip yapabileceklerine destek olmaktadirlar. Higbir sey
yapamayacak kadar agir olan engelli ¢ocugu olan katilimcilar, bu durumun Allah’in
bir imtihan1 oldugunu diisiinmektedir. Eger bu bir imtihan ise “bu imtihan1 dogru

sekilde gegmeliyiz” diislincesi onlar i¢in bir motivasyon olmaktadir.

Cocuklarinin engel durumu daha hafif olan katilimcilar ise engelli cocugun Allahin
bir litfii oldugunu disiinmektedirler. Kaderci bakis agisinin ailenin {izerindeki
caresizlik baskisini azaltirken kadere razi olma duygusunu yiikseltmektedir. Cocukla
ilgili yasanan {iiziintii verici durum ne olursa olsun razi olma duygusunun evlilige
olumlu yansimalart oldugu gorilmiistiir. Engelli aileleri ¢ocuklarinin tedavi ve
rehabilitasyon siireci geregi baska pek ¢ok engelli ¢ocuk ve aile ile tanisma firsati
bulmaktadirlar. Bu karsilasmalar sonucu, c¢ocuklarinin engellerini birbiriyle

kiyaslayarak, kendi ¢ocuklarinin hallerine siikrettikleri gézlemlenmistir.

Aileler, ¢cocugun engeli ne kadar agirsa Obiir diinyada o kadar biiylik miikafat
alacaklar1 inanciyla ¢ocuklarina hizmet etmektedirler. Cocuklarina sevgilerinin yani
sira bagliliklar1 bazen bagimlilik duygusuna kadar uzandig: goriilebilmektedir.

Kisa vade de kaderci bakis agisinin, rahatlatici, ferahlatici, su serpici ve yasanan
krizin en kabul edilir ussallasmasin1 yasattign gdzlemlenmistir. “Oyle ya! Evet, bir
problem var ya da olustu, ama bu problem tamamen bizden bagimsiz, bizim yazgimiz
boyleymis” duigiincesinin, kadere inancin yarattigr bir rahatlama oldugu kanisina

varilmistir.

Yapilan c¢alismada engelli ¢ocugun durumunu kaderci bakis agisiyla
degerlendirmeyen katilimcilarin, kendilerini veya bagka faktorleri suclayarak,
ulasmalar1 gereken kabul evresine gegemedikleri goriilmiistiir. Iglerindeki hayata
karst olan kizgmliklarini ilk yansittiklar kisiler ev icinde yasayan diger bireyler ve
esler olmaktadir. Kimi zaman normal gelisim gosteren diger kardesler anne babalarin
ofkesine hedef olabilmektedir (Ozen, 2015, s. 75). Bu kizgmlik ve 6fke evliligin
yipranmasina, diger ¢cocuklarin siiregten negatif etkilenmesine neden olmaktadir. Var

olan ama yansitilmayan 6fkenin sonucu olarak, kisilerin kendilerini suglama ve derin
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liziintii yasadiklar1 goriilmiistiir. Oysaki yasanan giicliikler karsisinda gii¢ veren bir

kaderci yaklagimin kisiye ve evlilik doyumuna olumlu etkisi goriilmiistiir.

Dini inang ve kaderci yaklasim somut gergekligi kabul etmekle ilgili bir islevsellige
sahiptir. Ancak ailelerin burada kalmayip kabul agamasindan sonra hem ¢ocuk igin
yapilmasi gerekenlere motive olmakta hem de iliskilerindeki evlilik doyumunu
yiikseltecek bir zemine kavugsmaktadirlar. Gergekte bu durum yasamdaki tiim
sorunlara kars1 gelistirilebilecek aktif bir tutumdur. Ciiceloglu’nun aktardigi su soz
bunu veciz bir sekilde ifade etmektedir: “Tanrim, degistirilebilen ve degismesi
gereken seyleri degistirme cesaret ve giiciinii; degistirilemeyecek seyleri oldugu gibi
kabul etme olgunlugunu ve ikisi arasindaki farki anlayabilecek bilgeligi bana ver

(Ciiceloglu, 2000, s. 193).

Katilimcr aileler “kaderimizde boyle bir imtihanimiz da varmig” diye disiiniirken,
ayni zamanda kendilerinden sonra ¢ocuklarina ne olacagi konusunda da bir kaygi
tagimaktadirlar. Bu kayginin engelli cocugu olan ailelerin biiyiik ¢ogunlugunda var

oldugu diisiiniilebilir. Bu noktada destek olgusunun 6nemi ortaya ¢ikmaktadir.

Calismamizin dordlincli sonucu “yakin cevre destegi engelli cocuga sahip ailelerde
evlilik doyumunu artirmakta oldugudur. Bu ¢alismanin en 6nemli bulgularindan biri
—belki de en 6nemli bulgusu- destegin engelli aileleri i¢in hayati bir unsur oldugunun
anlagilmasidir. Engelli ¢ocugu olan c¢iftin, yakin ¢evre basta olmak iizere

desteklenmesi durumunda, evlilik doyumu da artmaktadir.

Yapilan arastirmalar, engelli cocugu olan ailelerin hemen hemen ayni agamalardan
gectigini ortaya koymustur. Ailelerin kabul asamasina gecis siiresi, aldiklar1 destege
gore farklilasmaktadir (Ozen, 2015, s. 76). Engelli cocuga sahip ailelere verilen
destek ii¢ grupta yogunlagmaktadir. Bunlar, psikolojik destek, yakin ¢evre destegi ve
devlet destegidir.

1.Psikolojik Destek

Psikolojik destek siirecinde ilk olarak ailelerin engelli bir c¢ocuklari oldugunu
ogrendikleri andan itibaren aglama, derin {iziintli gibi duygularinin bastirmamalar1 ve

ifade etmeleri i¢in destek olunmasi 6nemlidir. Yapilan kimi ¢alismalarda ailelere
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yonelik bilgilendirici ve stresle basa ¢ikmalarina yonelik danigmanliklarin, ailelerin

kayg1 diizeylerini azalttig1 ortaya konmustur (Uyaroglu & Bodur, 2009, s. 405).

Cocuga engel tanis1 kondugunda durumun aileye bir psikolog tarafindan agiklanmasi
yerinde olacaktir. Ancak uygulamada boyle bir durum yoktur. Agiklamayi yapan
¢ocuk doktorlarmin genel tutumu, durumu empatiden uzak bir yaklasimla, somut bir
gerceklik olarak agiklamak seklindedir. Bu yaklasim, aileye tistesinden gelinmesi

zor bir Omiir vadeder.

Anne babanin yaninda, ailedeki diger bireylerin siireci anlamasi ve engelli bebekle
ilgili baz1 olumsuzluklar1 anlayisla karsilamalari da kritik 6nemdedir. Psikolojik
destek verilerek, siirecin evdeki yasam kalitesini sekteye ugratmadan, eve gelen yeni

bireyi yetersizliklerini bilerek iclerine kabul edebilmelerini saglayacaktir.

Cocukla birlikte, evlilikte ve ¢cocugun gelisiminde yasanabilecek risklere dngoriiyle
yaklasilip, bazi tedbirlerle bir¢ok olumsuzluk ortadan kaldirilabilmektedir. Siirecin
en basindan alinan profesyonel destekle, engelli ailelerinin ¢ocugun tedavi ve o6zel
egitim siirecinden en dogru sekilde yararlandiklar1 goriilmiistiir. Cocugun gelisim
siirecindeki olumlu ilerlemeler aileye basarma duygusu yasatmaktadir. Cocuklarini
basariyla gelistiren ve yetistiren anne baba da birbirlerine olan giiven ve paylasim
duygusu artmaktadir. Evlilik ve diger ¢ocuklar i¢in engelli ¢ocugun aileye katilimi

bu saglikli slire¢ yonetimiyle bir mutluluk kaynag: oldugu goriilmiistiir.
2. Yakin Cevre Destegi

Yakin c¢evre desteginde, hane halki, engelli ¢ocugun anne babasinin birinci
dereceden akrabalari ve bazen yakin komsu ya da arkadas olabildigi gézlemlenmistir.
Cocugunun engelli oldugunu 6grenen anne babanin yasadiklar1 sok siireci ve daha
sonraki siire¢lerde yakin c¢evre destegiyle yasanan olayin normallestirilerek
hazmedilmesinde, yakin ¢evre desteginin yeri tartisitlamaz 6nem arz etmektedir.
Arastirmamizda, Katilimcilarin ¢ogunlugu yakin g¢evre destegi aldiklarini beyan
etmislerdir. Bu destegin yasamlarinda yeniden iiretime katki sagladig1 goriilmektedir.
Ornegin, engelli ¢iftin planlamis oldugu bir tatilde eslik eden anneanne, babaanne
ciftlerin gozii arkada kalmadan engelli cocuklarimi birakabilecekleri yakin
cevreleridir. Ebeveyn isten gelene kadar engelli cocugunu kendi evinde giivenle

bekletecegi komsu yakin g¢evre destegidir. Bulgularda da degindigimiz, esinden
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siddet goren engelli annesine evini agan dost arkadas yakin ¢evre destegidir. Bu
destek yaklagimlari, engelli aileleri i¢in hayata istikrarla devam edebilmenin en
onemli unsuru oldugu inkar edilemez bir gercektir. Destek alamayan, yalniz birakilan
ailelerin evlilik doyumunun dramatik bir diisiise gectigi ve hatta ciftlerin
bosanmalarina neden oldugu, yapilan arastirmada ortaya koyulmustur. Engelli
cocuga sahip olmak veya ¢cocuga engel tanis1 konmasi, evlat kaybiyla 6zdes bir yikim
yarattig1 ger¢ceginden hareket edilecek olursa, bu zor siirecte aile i¢in yakin cevre

desteginin ne denli 6nemli oldugu daha iyi anlasilabilir.

Destek konusundaki diger bir alternatif de kendileri ile ayn1 durumdaki ailelerle bir
araya gelmektir. Aileler yalniz olmadiklarin1 bilmek isterler. Kendileri ile benzer
durumda olan ailelerle goériismeleri de yasadiklari siirecin daha kolay ge¢mesine
katki1 saglayacaktir. Benzer ailelerle bir arada olma, bir grup destegi olarak g¢ok

faydali olacaktir (Ozen, 2015, s. 76,77)
3. Devlet destegi

Sosyal devlet politikalariyla da engelli ailelere destek verilmesi elzemdir. Bunlar,
sosyal giivenlikten tutun da bireysel psikolojik destege kadar bir¢ok alanda olmasi
gereken destekler yelpazesidir. Engellilere ve engelli ailelerine yapilmasi gereken
pozitif —ayrimcilikla ilgili politikalarin  uygulamalarinda soranlar  vardir.
Calismamizdaki katilimeilarin ifadeleri bu durumu ortaya koyulmustur. Ulkemizde
iki binli yillarda engelli ve engelli ailelerinin problemleriyle ilgili bir takim
tyilestirilmeler yapilmistir. Engelli annelerinin aldig1 bakim maas1 bunlardan biridir.
Bu maasin aileler i¢in ¢ocuklarinin gelecegiyle ilgili kaygiyr azalttigi annenin ¢ocugu
icin daha rahat harcamalar yapabildigi gozlenmistir. Devletin bu ve buna benzer
destek politikalarinin ailenin kendini ekonomik olarak daha giivende hissetmelerine
neden oldugu agiktir. Bakanlik verilerine gore yaklasik 500 bin engelli ve yash
bireyin yakinina evde bakim aylig1 6denmektedir (Engelli ve Yasli Hizmetleri Genel

Miidiirligi, 2017).

Burada g6z ardi edilen bir husus sudur; anne veya baba g¢ocugun bakimi ve
egitimiyle yakindan ilgilenmek zorunda oldugundan dolay:1 ¢alisamadigi ve sigorta
pirimi 0denmedigi i¢in ebeveynlerde gelecek kaygisi yaratabilmektedir. Bu tiir
sosyal desteklerin kapsaminin sadece belli gelir diizeyinin altinda olanlar igin

O0denmektedir. Ailenin toplam geliri fert sayisina boliindiiglinde kisi basina diisen
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gelirin, asgari ticretin 2/3’linlin altinda olmas1 gerekir (Engelli ve Yash Hizmetleri
Genel Midiirliigi, 2014). Cocugun bakimiyla mesgul oldugundan ¢alisamayan
vasifli engelli annelerinin emekli olmak konusunda bir hak kaybi yasadiklari

gercegini ortaya koymaktadir.

Agir engelli ¢ocuk ebeveynlerinin ¢ocuklarini birakip hastaneye dahi gidemediklerini
belirtmeleri uzun vadede annenin tedavi olamamasi ve hayati riskleri s6z konusu
olabilmektedir. Bu riskler sadece engelli bireyin ebeveyninin kaybi olmayacaktir.
Uzun vadede engelli bireyin anne ya da babasiz kalmasi gibi bir sorun ortaya
¢ikmaktadir.

Yapilan arastirmada katilimer engelli ebeveynlerinin devletten taleplerinden biri de
kendilerinin evde saglik hizmeti alabilmesidir. Bu konuyla ilgili bulgular boliimiinde
ifadelerin orijinal metnine ulasmak miimkiindiir. Ozellikle agir engelli ¢ocugu olan
anneler ¢ocuklarmi bagkalarina emanet edip hastanede kalamadiklarindan dolayi,

kendilerine ait uzun siireli tedavilerini yaptiramamaktadir.

Devletin engelli ¢ocuklara yonelik 6zel egitim destegi vardir. Ancak bu egitime
ulasmak konusunda sorunlar da vardir. Kiiciik sehirlerde 6zel egitim merkezlerinin
sehir merkezlerinde olmasi, kdylerde yasayan engelli aileleri i¢in biikiik problem
olusturmaktadir.  Engelli ¢ocuklarin ana smifindan itibaren c¢esitli bahanelerle
okullara kabul edilmemeleri s6z konusu olabilmektedir. Bu da engelli bireyin
akademik hayata bin bir giicliikle baslamalarina neden olmaktadir. Oysa engelli
¢ocugu olan ebeveynlerin de ifade ettikleri gibi, bu ¢ocuklar da diger ¢ocuklar gibi
bu iilkenin vatandaslaridir ve ayni haklara sahiptir. Egitim hakki en temel haklardan
biridir. Egitimcilerin engellilikle ilgili ve bilgili olmalari, engelli haklar1 konusunda
kendilerini donatmalar1 halinde bu tir meselelerin hizla c¢oziilebilecegi

diistiniilmektedir.

Engelli ailelerinin egitimle ilgili bircok problemlerinin oldugu ve biirokratik iglerin
yavaslig1 ¢ocuklarinin egitiminin de aksamasina neden olmaktadir. Calismamizda bir
engelli ¢ocuk annesi, cocugu i¢in 6zel alt sinif agilmasi talebinde bulundugunu, ama
aylar sonra agilabildigini, acilan smifin okulun en karanlik ve soguk sinifinin
kendilerine tahsis edildigini iziilerek ifade etmistir. Baska katilimci ise sosyal
hizmetlerden, haklar1 olan bakim maas1 talebinde bulundugunda gesitli

asagilamalarla karsilastigi i¢in ¢ok rencide oldugunu dile getirmistir. Devletimiz
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engelliler ve ailelerine c¢esitli destekler sunmaktadir. Ancak desteklerin ilgili
kesimlere ulagmasinda goérevli kimi personelin ayrica verilen ekonomik desteklerin
bir lituf degil bir hak oldugu konusunda hizmet i¢i egitime ihtiyaglarinin olugu

anlasilmaktadir.

Bu konuyla ilgili dogru bir 6rnek olabilecegini diisiindiiglimiiz bulgularimizdan
alintiy1 paylasmanin uygulama sonucunun pozitif etkisini yeterince agiklayacaktir.
Destek evlilik doyumunu yliikselten 6nemli bir faktordiir. Daha 6nce Almanya’da

yasayan ve yaptigimiz arastirmamizdaki bir katilimcinin anlattiklar soyledir;

“Almanya'da haftada bir sefer geliyorlar ve bize her tirlii yardimi yapryorlar.
Cocuk okula basladiktan sonra da geliyorlar ¢ocugun durumunu gézlemliyorlar.
Bizlere de yardimci oluyorlar, orada sosyal hizmetliler, sosyologlar geliyorlar.
Bizlere yardimci oluyorlar. Orada deviet mecburi sosyal yardim olarak herkese

veriyor, vermek zorunda. ’(G.33,E,57)

Sosyal haklardan yola ¢ikacak olursak, Almanya’da bu uygulamanin sonuglarinin
engelli cocuk ve ev halki igin ¢ok faydali oldugu kadar evlilik doyumunu artirdigi

gorilmiistir.

Arastirmadan c¢ikan besinci sonug,  “engelli ¢ocuga sahip kadinlarda evlilik
doyumunun az olmasidir. Bu hipotez dogrulanmistir. Yapilan g¢alismada engelli
cocuga sahip kadinlarin evlilik doyumunun, erkeklere gore daha az oldugu
goriilmiistiir. Konu toplumsal cinsiyet baglaminda ele alindiginda, engelli ¢cocuga
sahip kadiin, kadinlik ve annelik roliiniin de Gtesinde performans sergilemek
zorunda kaldig1 gozlemlenmistir. Bu siirecte kadin pek ¢ok rolii ayn1 anda iistlenmek
zorundadir: esine hizmet ve itaat, annelik, evlendigi erkegin ailesinin kiiltiirel
yapisina uygun gelinlik, evlilikle dahil oldugu yeni ¢evreyle uyum gosteren isbirlik¢i
komsu, evlilikte ortaya ¢ikabilecek sorunlari kimseye duyurmadan ¢oziimleyebilen
dirayetli es, ¢ocuklar1 i¢in en iyi bakimi ve sosyalizasyonu saglayan egitimci...
Kadin burada, saymakla bitmeyen roller karmasasi i¢ginde performansi daima en

yiiksek derecede olmasi gereken insandir.

Annelik rolii, cocugu kendine yeterli ve toplumda var olabilen bir birey olarak
hazirlamak yoniindedir. Her ne kadar ¢ocugunu biiyiitiirken ¢evresinden yardim alsa

da topluma gore, ¢ocugun bakimindan asil sorumlu kisi kadindir. Eslik roli,
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toplumun kendisinden bekledigi gibi esini rahat ettirecegi bir ortam olusturmak,
isteklerini yerine getirmek, sadakatli olmak, akrabalik iliskilerini kiiltiirel gereklere
gore basartyla devam ettirmek gibi rolleri vardir. Fakat en asli vazifesi ¢gocuguna
annelik ve ev kadmhigidir (C.Oppong & K.Abu, 1985; akt: Burcu, 2015, s.82).
Neredeyse insaniistiiliikk beklentisi i¢inde bir toplum da var olmaya calisan insandir
kadin. Kadinin, cefakdr ve fedakdr olanm1 da toplumumuzda daha makbul
gorilmektedir. Toplumumuzda, cocugun bakimi ve ev i¢i islerin kadina
birakilmasmin dogru olduguna dair inan¢ hala gecerliligini korumaktadir. Kirsal
kesimde kadin, anneligin yani sira, evin disinda tarlada, bahcede ¢ekip cevirici olmak
zorundadir. Kentlerde yasayan az gelirli ailelerde de kadin yine bir¢ok rolii bir arada
yasamak ve basariyla gerceklestirmek zorundadir. Engelli cocuk annelerinin,
babalara gore evlilik doyumunun az olmasinin nedeni ¢ocugun bakiminin neredeyse

tamaminin kadin tizerine birakilmasidir.

Kadin, annelik iggiidiisiiyle dogurdugu ¢ocugun, saglik sorunlari ve yetersizliklerini
ogrendiginde biitiin varligryla yavrusunu sagaltma ¢abasi igine girmektedir. Ozellikle
cocugun bakiminda esten destek alamayan engelli annesinin evlilik doyumunun
azaldig1 ve bazen de evliligin sadece formalitede kaldigi gortilmiistiir. Burada engelli
cocuk merkeze alinarak esler tarafindan ya problemler gormezden gelinmektedir ya
da eslerden biri evlilikle ilgili biitiin beklentileri minimum seviyeye diisiirerek
kendini ¢ocuguna adadigmni belirtmektedirler ve bu adanmis kisi cogunlukla

annelerdir.

Kadin, ¢gocuguna engel tanis1 kondugunda, kendi viicudundan ¢ikan, kabul gérmeyen
ve eksiklikleriyle adlandirilan bir parganin varlifiyla bas basadir. Hamilelik ve
dogum siirecinde yasadigi o olagan iistii giicli ve kuvveti, saglik uzmanlarinin
medikal yaklasimi ve toplum tarafindan zayiflatilmistir. Basarisiz oldugu {izerine

yogun etki altina alinmistir artik.

Bu psikoloji engelli annesini 6nce toplumdan sonra esinden hizla uzaklastirmaktadir.
Kadinin esinden alacagi duygusal ve cocugun bakimiyla ilgili destek evlilik
doyumunu artirirken, kadinin yasamasi kuvvetle muhtemel depresyon siirecinden

hizla ¢ikip, hayata kaldig1 yerden devam edebilmesi i¢in biiylik oneme sahiptir.

Arastirmadan elde ettigimiz altinc1 sonug da “engelli ¢cocuga sahip ailelerde

toplumun yaklagimi, evlilik doyumunu etkiler.” seklindedir. Anne babalar kiiltiirel
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degerlerini, inanglarint ve geleneklerini ¢ocuklarina aktarmakta ve cocuklarinin
sosyallesmesini saglamaktadir (Ozen, 2015, s. 73). Bu nedenle aile islevsel olarak
¢ocuklarin topluma kazandirilmasi yoluyla toplumun yetiskin niifusunun dengeli bir
yasama kavusmasinda kilit 6nemdedir. Parsons’a gore aileler insan kisiligini {ireten
fabrikalardir (Oktik, 2018, s. 2). Buradan yola ¢ikarak, aileyi bir fabrika olarak
diistindiigiimiizde saglikli ailenin, saglikli bireyler yetistirmede ana temel oldugu
daha iyi anlasilir. Bu durumda engelli ¢ocugu olan ailelerin toplumsal istikrar
acisindan da desteklenmesi gerekmektedir. Ciftlerin evlilik doyumlarinin yiiksek

olmasinin ¢ocuklarinin mutlu ve huzurlu yetismesine katki saglayacaktir.

Karadag’in yaptig1 calismada, engelli ¢ocuga sahip annelerin %46’sinin toplumun
bakis acisindan rahatsiz olduklar1 ve %38’inin ¢evreleriyle iletisim kurmakta giigliik
cektikleri ve %45’inin toplumdan sosyal anlamda destek alamadiklar1 sonucuna
varilmistir (Karadag, 2009, s. 315). Bu oranlar Tiirk toplumu gibi dayanisma ruhu
yiiksek oldugu diistiniilen bir toplum i¢in oldukga yiiksek goriinmektedir. Oysaki bu
0zel aile grubunun toplumsal agidan desteklenmesi de ayn1 zamanda da engelli
bireylerin, toplum dis1 izole hayatlar degil, toplumsallagarak yasamalarina katki
saglayacaktir. Aile iyilestirildikce engelli birey toplumsal deneyimlere ¢ok daha
uyumlu bir sekilde katilabilecektir (Burcu, 2015, s. 95). Bu olumlu yaklasim ¢iftlerin
de evliliklerini destekleyici bir etki yaratacaktir. Cocuklarinin toplum tarafindan
sosyal olarak kabul goérmesi ve normallesmesi “engelli cocuga sahip aile’nin de
normallesmesi sonucunu doguracaktir. Bu da evlilik doyumunu olumlu ydnde
destekleyecektir. Engelli ¢ocuga sahip aileler, toplumun diglamasiyla toplumdan
koparak kendi ice kapanik aile yapisina doniismektedirler. Bu durum aile igindeki

her bir bireyi etkileyeceginden diger ¢ocuklarin da sosyallesmesini geciktirecektir.

Bir katilimcmin toplumdan gordiigii yaklasima iliskin su ifadeleri durumun
vahametini ortaya koymak i¢in uygun bir 6rnektir. Katilimer ¢ocugun engelli olmasi
yiiziinden toplumdan baski gordiiklerini ve ¢iftler birbirlerini sugladiklarim

belirtmektedir:

Toplum baskisindan sugladik. Zaman zaman toplum bize “iste kim bilir ne yaptiniz
da bu ¢ocuk boyle oldu, bundan olmustur, sundan olmugstur” gibi seyler séylediler.
Bu konusmalardan c¢ok etkilendik, ozellikle esimde beni suclamaya baglad:.
Toplumun bu sdylemleri eviiligimizi kétii yonde etkiledi. (G.26, E.60)

123



Ailenin toplum i¢ine engelli ¢ocukla birlikte kabulii evdeki diger cocuklarinda

toplumsal yagamda problem yasama olasiliklarin azaltacaktir.

Toplumu kisa siirede degistirmek miimkiin olmayabilir ama ailelerin benlik algist
degistirildiginde (6zgiiven) toplumsallasma ile ilgili problemlerin ¢ogunun

diizeltilebilecegi diisiiniilebilir.

Elde ettigimiz yedinci sonug¢ “engelli ¢ocugu olan geliri yiiksek ailelerde evlilik
doyumu, engelli ¢cocugu olan diisiik gelirli ailelere gore daha fazladir.” seklindedir.
Ekonomik kosullar insan hayatinda yasam standartlarin1 belirleyen en Onemli
faktorlerden biridir. Aileler, engelli ¢cocugun bakim, tedavi ve ek egitimleri igin
ekonomik kosullar1 6lgiisiinde hareket edebildiklerini ifade etmislerdir. Engellilik
fazladan harcamalar gerektiren bir durum oldugu i¢in, ailelerin ekonomik gelirleri
yeterli degil ise yoksullugu artiran bir faktordiir (Morris, 2001, s. 7). Geliri daha az
olan aileler ekonomik yetersizlikten kaynaklanan gesitli sorunlar yasamaktadirlar.
Aile tarafindan c¢ocugun engel tanisi 6grenildiginde, daha 6ncede degindigimiz,
psikolojik bir siirece girer. Bu siirecin birkag evresi vardir. ilk asamalardan biri olan
pazarlik evresi aileleri ekonomik olarak olumsuz etkilemektedir. Ailelerin, engelli
cocugun bakim ve tedavi siirecinde ¢calisamamasiyla, is hayatlarinin sekteye ugradigi
goriilmiistiir. Bu siiregte varsa, ellerinde ki birikimlerinin de harcanmasi yoluyla
engelli ¢ocuklarin1 sehir sehir, hastane hastane, dolastirarak care arama yoluna

gitmektedirler.

Eslerden birinin engelli ¢ocukla uzun siiren tedavi ve terapi siireglerinde birbirinden
ayr1 sekilde gecirmek zorunda olmasi, evdeki diger cocuklarin ve esin yalniz
kalmasina, aile ortaminin sekteye ugramasina neden olmaktadir. Bu durum dolayl
olarak evlilik bitinliiginii bozmaktadir. Yapilan goriismeler ekonomik
yetersizlikleri olan engelli c¢ocuga sahip ailelerin evliliklerini olumsuz yo6nde

etkiledigini ortaya koymustur.

Ekonomik olarak yeterliligi olan ailelerde ise engelli ¢ocugun tedavi ve bakim
siirecini birlikte ve daha rahat kosullar1 saglayarak, ¢ocuklar1 i¢in gerektiginde
yardimct tutabilmekte olduklarindan, eslerin birbiriyle ve diger g¢ocuklariyla da
ilgilenebilme zamanlar1 kalmaktadir. Evin ihtiyaclari, akraba, komsu, arkadas

iligkilerine kesintisiz devam edebilmektedirler. Fazla 6nemli gériinmese de ailenin,
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sosyal ¢evreden kopmadan yasamlarini siirdiirmeleri, kendileri ve engelli cocugun

psikolojisini olumlu yonde etkilemektedir.

Arastirmamizdan elde ettigimiz sekizinci ve son ¢ikarim ‘“engelli ¢ocuga sahip
ailelerde ¢ocugun bakimint paylagmanin evlilik doyumunu artirdigi” seklindedir.
Engelli bir ¢ocugun bakimi, siradan bir ¢ocugun bakimindan ¢ok daha fazla
sorumluluk gerektirmektedir. Ozellikle agir engelli bir gocugun bakimi icin ailenin
neredeyse yirmi dort saati cocukla birlikte gegebilmektedir (Ozen, 2015, s. 77). Daha
once de ifade ettigimiz gibi, bu bakim agirlikli olarak anneler tarafindan
gergeklestirilmektedir. Engelli cocugu olmayan aileler {izerine yapilan arastirmalarda
babalarin, ¢ocuklarin bakiminda ¢ok fazla katkisinin olmadigi goriilmiistiir (Adak,

2015, s. 197). Bu durum engelli aileler i¢in de gegerlidir.

Yaptigimiz goriismelerde babalarin, gocugun bakimina katildigi durumlarda olusan is
birliginin, evlilik doyumunu artiran bir faktér oldugu anlasilmistir. Tersi de
gecerlidir, yani babanin anneye destek vermedigi durumlarda anne siire¢ i¢inde
hizlica yipranmakta ve fiziksel ve ruhsal sorunlar yasayabilmektedir. Bu da ilk olarak
annelerin evlilik doyumunu diisiiren 6nemli bir faktor olarak ortaya ¢ikmaktadir. O
nedenle, tipki yasamin diger giicliiklerinde oldugu gibi, babanin anneye ve ¢ocuga

yonelik destekleyici/paylasimci/katilimcer tutumu fark yaratmaktadir.

Evlilik bir aga¢ gibidir. Bu agac¢ kokten sevgiyle sulanmalidir. Engelli bir ¢gocuk o
agacin 6zel bir dalidir. Sadece o 6zel olan dala odaklanmak, onu sulamaya ¢alismak,
koklerin sulanmasini thmal etmek, agacin kurumasina neden olabilir. Ciftler agaci
sevgi ve ilgiyle kokten sulamaya devam ettiklerinde, o 6zel olan dal da olabildigince

giir bir sekilde serpilip gelisebilecektir.
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EK 1: Katihma Ozellikleri Tablosu

KATILIMCI OZELLIiKLERiI TABLOSU

GORME | OGRENIM COCUK
NO CINSIYET | YASI | DURUMU MESLEK SAYISI
1 K 59 ON LISANS EMEKLI 3
2 K 28 ILKOGRETIM |EV HANIMI 2
YUKSEK
3 E 33 LISANS MEMUR 2
4 E 56 LISANS AVUKAT 2
5 K 32 ON LISANS EV HANIMI 2
6 K 25 [LKOGRETIM |EV HANIMI 1
7 E 37 LISE MEMUR 2
8 K 34 ILKOGRETIM |EV HANIMI 2
9 K 41 LISE ASCI 2
10 K 33 LISE EV HANIMI 1
11 K 47 ON LISANS EV HANIMI 2
12 E 50 LISE EMLAKCI 2
13 K 47 ILKOGRETIM |EV HANIMI 3
14 K 32 LISE EV HANIMI 1
15 K 42 ILKOGRETIM |EV HANIMI 4
16 K 31 ON LISANS EV HANIMI 2
17 K 31 LIiSE EV HANIMI 3
18 K 38 LISE HEMSIRE 2
19 E 40 [LKOGRETIM |MOBILYACI |2
20 K 43 ILKOGRETIM  |CIFTCI 5
21 K 47 LISE EV HANIMI 2
22 K 40 LISE EV HANIMI 2
YUKSEK
23 E 40 LISANS OGRETMEN |2
24 K 45 LiISANS OGRETMEN |2
25 E 59 LiISANS OGRETMEN |2
26 E 60 LISE ESNAF 3
YUKSEK
27 E 38 LISANS OGRETMEN |2
28 E 53 ILKOGRETIM |SOFOR 2
29 E 50 [LKOGRETIM |SERBEST 2
30 E 36 [LKOGRETIM |OTO TAMIR |2
31 E 50 ILKOGRETIM |KALORIFERCI |3
32 E 55 ON LISANS EMEKLI 3
33 E 57 LISE SOFOR 5
34 E 40 LISE SERBEST 2
35 E 40 ILKOGRETIM |ISCI 2
36 E 40 LISE MADENCI 5
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