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Aile Sistemleri Kuram Baglaminda Engelli Cocuga Sahip Babalarin
Mliskisel Deneyimlerine Yonelik Fenomenolojik Bir inceleme

A Phenomenological Study of the Relational Experiences of Fathers of Children with
Disabilities within the Framework of Family Systems Theory

Dr. Ogr. Uyesi Burak ACAR "=
Oz

Bu calisma, diisiik sosyoekonomik diizeydeki babalarin deneyimleri {izerinden engelli bir ¢ocugun aile
sistemi tlzerindeki etkisini analiz etmeyi amaglamaktadir. Aile Sistemleri Kurami temelinde, engelli
cocugun varligmin ailenin duygusal, yapisal ve islevsel biitiinliiglinii nasil doniistiirdiigii sorgulanmigtir.
Literatiirde siklikla ihmal edilen baba perspektifine odaklanarak, engellilik baglaminda aile ici iligkilerin
daha biitiinciil bir sekilde kavranmasina katki sunulmasi hedeflenmistir. Arastirma, nitel bir desenle ve
yorumlayici fenomenolojik analiz (IPA) yontemiyle gergeklestirilmistir. Istanbul’'un Esenler ilgesinde
yasayan ve agir engelli gocuga sahip 42 baba ile yar1 yapilandirilmig derinlemesine goriigsmeler yapilmistir.
Veriler, MAXQDA yazilimi kullanilarak analiz edilmistir. Aragtirmanin bulgulari, engelli bir ¢ocugun aile
sistemine dahil olmasinin, yalnizca bireysel diizeyde degil, sistemsel ve iliskisel diizlemde de ¢ok katmanli
etkiler yarattigini ortaya koymaktadir. Babalarin anlatilari, aile i¢indeki temel alt sistemlerin (es ve
cocuklarla iligkiler, kdk aile baglantilari) engellilik baglaminda yeniden yapilandigini ve bu yapilanmanin
¢ogu zaman catismali, belirsiz ve duygusal yiik iceren bigimlerde gergeklestigini gostermektedir. Arastirma
sonuglar1 engelli cocuk bakiminin yalnizca bireysel psikososyal etkiler degil, ayn1 zamanda sistem
biitiinliigiinii etkileyen ve yeniden diizenlenmesini zorunlu kilan, yalnizca bakim pratigini degil, duygusal
yakinlik, roller ve sorumluluklarin tamamini yeniden sekillendiren bir kriz alani olusturdugunu ortaya
koymaktadir. Baba temelli anlatilar, sosyal hizmetten psikolojik destege ve aile danismanligina uzanan tiim
uygulamalarda, babay1 aktif olarak kapsayan ve aileyi sistemsel biitiinliigii iginde degerlendiren miidahale
yaklagimlarina duyulan ihtiyaci agikca gostermektedir.
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Makale Tiirii: Arastirma

Abstract

This study aims to analyze the impact of a child with disabilities on the family system through the
experiences of fathers from low socioeconomic backgrounds. Grounded in Family Systems Theory, it
explores how the presence of a child with disabilities transforms the emotional, structural, and functional
integrity of the family. By focusing on the often-neglected paternal perspective, the research seeks to
contribute to a more holistic understanding of intra-family dynamics in the context of disability. The study
adopts a qualitative design and employs Interpretative Phenomenological Analysis (IPA). Semi-structured
in-depth interviews were conducted with 42 fathers of children with severe disabilities living in Esenler,
Istanbul. Data were analyzed using MAXQDA software. Findings reveal that the inclusion of a child with
disabilities in the family creates multilayered effects not only on an individual level but also on systemic
and relational levels. Fathers' narratives indicate that core family subsystems—spousal relationships,
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parenting dynamics, and ties with extended family—are often restructured in emationally charged, conflict-
laden, and uncertain ways. The results suggest that caregiving in this context constitutes a crisis zone that
requires not only emotional adaptation but also a reconfiguration of roles, responsibilities, and intimacy.
These findings highlight the need for intervention models in social work, psychological support, and family
counseling that actively include fathers and address the family as a systemic whole.

Keywords: Fatherhood, child with disability, family system, relationships, marital

Paper Type: Research

1.Giris

Aile sistemleri kurami, ilk olarak 1960’larin sonlarinda Dr. Murray Bowen tarafindan
gelistirilmistir. Bu kuram, ailenin yapisini, rollerini, iliskilerini ve yasam dongiistindeki evrelerini
incelemeye odaklanir. Aile tiyelerinin birbirleriyle kurdugu etkilesimleri, aralarindaki dinamikleri
ve her bireyin sistem i¢indeki yerini ele alir. Ayrica aile iginde meydana gelen olaylarin bireyler
iizerindeki etkilerini degerlendirir. Kuram, baslangigta sizofreni hastalar1 ve aile yapilarina dair
psikiyatri temelli arastirmalarla sekillenmis olsa da, zamanla sosyal ve beseri bilimler gibi farkl
alanlarda da yaygin bigimde kullanilmaya baglanmistir. Dr. Bowen’in (1966) aile sistemleri
kuraminin ay1rt edici yonii, aileyi birbirine bagli ve uyum iginde ¢alisan duygusal bir biitiin olarak
ele almasi ve bu yapinin kapsamli bicimde analiz edilmesi gerektigini savunmasidir. Ona gore
aile, her bireyin belirli bir rol iistlendigi ve bu nedenle belirli kurallarin gegerli oldugu bir
duygusal sistem olarak goriiliir. Aile igindeki iligkisel sistemdeki roller, bireylerin birbirleriyle
nasil iletisim kuracagina ve nasil tepkiler verecegine dair belirli beklentiler yaratmaktadir
(Johnson ve dig., 2016, s.785). Bowen’a gore aile, iiyeleri arasinda siirekli etkilesimin oldugu bir
biitiin olarak igler. Ailede bir bireyin yasadig1 deneyim, duygu veya ihtiya¢ yalnizca o kisiyi degil,
tiim aile liyelerini etkiler. Bu nedenle aile, bireylerin birbirini karsilikli olarak etkiledigi, ¢ok
yonli ve dinamik bir sosyal sistem olarak goriilmektedir.

Yeni bir bireyin aileye katilimi, 6zellikle cocuk figiirii, bu sistemin yeniden yapilanmasini
zorunlu kilar. Ancak bu yeni liyelik, engelli bir ¢ocuk s6z konusu oldugunda ¢ok daha karmasik
bir yapiya biiriinmekte, ebeveynlerin hayatlarini derinden etkilemektedir. Engelli bir ¢ocugun
aileye katilmi, ebeveynlerin yasam tarzlarini, mesleki rollerini ve karsilikli iligkilerini
doniistiirmekte, ev i¢i sorumluluk dagilimimi yeniden diizenlemeye zorlamaktadir (Ozsenol ve
dig., 2003, s.157). Engelli ¢ocugun bakim gereksinimi, ebeveynlerin sosyal yagamlarini ve kisisel
zamanlarini kisitlamakta; bu siiregte aile {iyeleri, kisisel ihtiyaclarini erteleyerek yeni bir denge
arayisina girmektedir (Gladding, 2015, s.39). Ancak bu denge ¢abasi, her zaman saglikli sonuglar
dogurmamaktadir. Evlilik doyumu ve uyumu, bu yeniden yapilanma siirecinde en hassas
alanlardan biri olarak 6ne ¢ikmaktadir. Evlilik doyumu; duygusal destek, baglilik, sadakat ve
ortak degerlerin varlig1 gibi birgok faktorle sekillenir (Cag ve Yildinm, 2013, s.14; Rosen-
Grandon ve dig., .60, 2004). Engelli bir gocugun bakim sorumlulugu ve beraberinde getirdigi
stres, eslerin birbirine sundugu destegi zorlastirmakta ve evlilik doyumunu azaltabilmektedir
(Cuzzocrea ve Larcan, 2005). Bakim yiikii, sosyal destek sistemlerinin eksikligi, ekonomik
zorluklar ve esler arasi anlagsmazliklar, evlilik iliskilerini dogrudan etkilemekte; bu da hem
bireysel iyilik halini hem de aile sisteminin biitliniinii tehdit etmektedir (Catak, 2020, s.21).
Ozellikle toplumda saglhikli gocuk beklentisinin yiiksek oldugu kiiltiirel baglamlarda, engelli
cocugun dogumu bir doniim noktasi haline gelmekte ve esler arasinda suclama, uzaklagma ve
duygusal titkenme gibi dinamikleri beraberinde getirmektedir (Seltzer ve dig., 2001, 5.266; Sanli,
2012, s.15). Stresle basa ¢ikma stratejileri bu noktada devreye girmektedir. Basa ¢ikma; stres
yaratan i¢sel ve digsal faktorlere karsi verilen diisiinsel ve davranigsal tepkileri kapsar (Folkman,
1997, 5.1207). Engelli bir gocugun varligi, ailede yiiksek diizeyde kaygi1 ve belirsizlik yaratmakta,
bu da bireysel ve iligkisel diizeyde basa ¢ikma kapasitelerini zorlamaktadir (Feldman ve dig.,
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2007, s.607; Murphy, 1982, 5.73). Ebeveynlerin kendi duygusal ihtiyaglarina zaman ayiramamasi,
cocuklar arasi esit iliski kurulamamasi ve toplumsal normlarin baskisi, stresle bas etmeyi daha da
karmagik hale getirmektedir. Bu siiregte ¢ok az ebeveyn engelli cocuklarinin gii¢lii yonlerini fark
ederek daha kapsayicit ve isbirligine dayali bir deger sistemini benimsemekte, basa c¢ikma
stratejilerini yeniden yapilandirarak aile i¢i uyumu ve dayanikliligi artirma yoniinde adimlar
atmaktadir (King ve dig., 2005, s.358; Pelchat ve dig., 2009, s.240). Aile dinamikleri ve alt
sistemler arasinda en 6nemli boyut esler arasindaki iligkisel doniisiimlerdir. Evlilik iliskisi, sadece
duygusal degil, ayn1 zamanda cinsel ve psikolojik baglamda da etkilenmektedir. Engelli cocugun
bakim gerekliligi, eslerin birbirine ayrabildigi zamani azaltmakta, bu durum da evlilik
doyumunun yam sira cinsel yasami da dogrudan etkilemektedir (Yoo ve dig., 2014, 5.276). Bazi
giftlerin sadece ¢ocugun bakimim siirdiirebilmek adina evliliklerini devam ettirdiklerini, bir
kisminin ise cinsel iliskiyi tamamen sonlandirdiklar1 ifade edilmektedir (Aylaz ve dig., 2012,
5.396; Catak, 2020, s.54).

Ebeveynlerin birbirini su¢lamasi, yeterli destegi hissedememesi ya da toplumsal normlar
nedeniyle igsellestirdikleri baskilar, evlilik iligkisini ciddi bi¢imde zedeleyebilmektedir
(Kahriman ve Bayat, 2008, s.1176; Lewis ve dig., 2010, s.807; Pelchat ve dig., 2003, s.233).
Bristol ve dig. (1998) ile Gray (2003) ise, erkeklerin yalnizca dogrudan degil, eslerinin yasadigi
stres lizerinden dolayli olarak da etkilendiklerini ortaya koymuslardir. Bu noktada engelli
cocugun etkisi sadece gocukla kurulan iliskide degil, tiim aile sisteminde doniistiiriicii bir rol
oynamaktadir. Literatiirde siklikla goz ardi edilen bir diger boyut ise engelli cocuklarin
kardesleriyle olan iliskileridir. Aile sistemleri kurami, her bir iiyenin diger iiyelerle olan
etkilesimini merkeze alir ve kardesler bu sistemin énemli bir alt kiimesini olusturur (Macks ve
Reeve, 2007, s.1061). Ebeveynin zaman, ilgi ve kaynaklarini engelli cocuga yoneltmesi, diger
cocuklarin duygusal gereksinimlerini geri plana itebilmektedir. Bu durum, kardesler arasinda
kiskanglik, 6fke, sugluluk ya da sorumluluk gibi ¢esitli duygulara neden olabilir (Seligman, 1987,
5.1249). Saglikli kardeslerden beklenen uzun vadeli bakim rolii, 6zellikle az sayida ¢ocuga sahip
ailelerde, ciddi uyum sorunlarma yol agabilmektedir (Kaminsky ve Dewey, 2002, s.225;
Rimmerman ve Raif, 2001, s.11). Baz1 ebeveynlerin farkindalik kazanarak bu dengesizligi
gidermeye calistig1 goriilse de aile i¢inde onceliklerin ve ihtiyaglarin engelli ¢cocuk merkezli
sekillenmesi, kardeslerin duygusal ve sosyal gelisimini ciddi bi¢cimde etkileyebilmektedir
(Heaman, 1995, s.313; Patterson ve Garwick, 1994, s.132).

Dolayisiyla, engelli bir cocugun varligryla doniisen aile dinamiklerini anlamaya yonelik
aragtirmalarda odak noktasinin gogunlukla anneler ve engelli ¢ocuklar ya da sinirli sayida olsa da
kardesler oldugu goriilmektedir. Ancak baba figiirli, ¢ogu zaman ya ikincil konumda
degerlendirilmis ya da aile sistemindeki etkisi smirli bir sekilde ele alinmistir. Oysa toplumsal
cinsiyet rolleri, aile i¢indeki sorumluluk paylasimi, bakim emegi ve duygusal destek siirecleri
baglaminda babalarin deneyimleri, bu doniisiimiin 6nemli ve 6zgiin bir boyutunu temsil
etmektedir. Literatiirde “cevresel ebeveyn” olarak tanimlanan ve c¢ogunlukla duygusal
stireclerden dislanan babalar, aslinda yalnizca ailenin ekonomik siirdiiriilebilirligini saglayan
figiirler degil, ayn1 zamanda evlilik iligkisinin dengelenmesi, bakim yiikiiniin paylagimi, kardesler
aras1 gerilimlerin diizenlenmesi ve genel aile atmosferinin sekillendirilmesinde belirleyici rollere
sahiptir (Donaldson ve dig., 2011, 5.200; Hasting ve dig., 2005, s.155). Bu ¢alismay1 6zgiin kilan
o6nemli unsurlardan biri, goriisme yapilan babalarin tamaminin diisiik sosyoekonomik diizeyde
yasam siirdiiren ailelere mensup olmasidir. Diisiikk gelir diizeyi, sinirli sosyal hizmet erigimi,
giivencesiz ¢alisma kosullar1 ve destek aglarimin zayiflig1 gibi etkenler, engelli ¢ocuk bakimim
daha kirilgan ve ¢ok katmanli bir siirece doniistiirmektedir. Bu durum, babalarin aile i¢indeki
rollerini yerine getirme bi¢imlerini hem maddi hem de duygusal diizeyde daha fazla zorlamakta;
evlilik iligkileri, cocuklarla etkilesimleri ve basa ¢ikma stratejileri iizerinde olumsuzluklar
olusturmaktadir. Dolayistyla sosyoekonomik yoksunluk, yalnizca bir demografik degisken degil,
ayn1 zamanda babalik deneyimlerini belirleyen yapisal bir unsur olarak dikkate alinmalidir.
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Engelli bir gocuga sahip ailelerde yasanan iliskisel doniisiimlerin, babalarin bakis acisiyla ele
almmasi; aile i¢i rol dagilimi, bakim emeginin paylasimi ve duygusal isleyisin yeniden
yapilandirilmast gibi siireclerin daha biitlinciil bir sekilde anlagilmasina olanak tanimakta, bu
konuda sinirli kalan mevcut galigmalara elestirel ve tamamlayici bir katki sunmaktadir. Bu
calismanin temel amaci, engelli bir ¢ocuga sahip olmakla birlikte, diisiik sosyoekonomik kosullar
altinda yasayan babalarin aile ici iliskilerinde yasadiklar1 doniistimleri aile sistemleri kurami
cercevesinde incelemektir. Bu yoniiyle galisma, engelli ¢cocukla birlikte degisen aile yapisini
babalik iizerinden okuyan ve sosyoekonomik kosullarin bu siirece etkisini dikkate alan 6zgiin bir
cerceve sunmakta; kuramsal bilgiye katki sunarken, uygulayicilar agisindan da sahaya yonelik
anlamli veriler saglamay1 amaglamaktadir.

2. Yontem

2.1. Arastirma Deseni

Nitel aragtirma, nedensel iligskilerden ¢cok deneyimlerin niteligine odaklandig1 i¢in, engelli
¢ocuga sahip babalarin yasantilarini ayrintili, derinlikli ve biitiinciil bicimde kavramaya imkan
saglar (Merriam ve Tisdell, 2016). Bu arastirma, engelli ¢ocugun varliginin aile sistemleri
igerisindeki iligkisel dinamikleri nasil etkiledigini, babalarin bu siiregteki deneyim, algi ve
duygusal tepkilerini derinlemesine kesfetmeyi amaglayan nitel bir ¢aligmadir. Bu baglamda,
bireylerin kendi yasam diinyalarina dair olusturduklar1 anlamlar1 ortaya ¢ikarmaya ve babalarin
es, cocuk ve kok aile iliskileri baglaminda yasadigi doniisiimlere odaklanan yorumlayict
fenomenolojik analiz yontemi tercih edilmistir. Arastirmanin yaklasimi, yalnizca bireysel
deneyimleri elde etmekle kalmayip, bu deneyimlerin daha genis aile sistemi i¢erisindeki kargiliklt
iligkiler ag1 igindeki yerini de anlamaya yoneliktir. Aragtirmada, bireysel deneyimlerin 6znel
anlamlarin1 ortaya ¢ikarmak amaciyla yorumlayici fenomenolojik analiz (IPA) yontemi
kullanilmigtir.  Bu yaklagim, katilimcilarin  yasam diinyalarindaki deneyimlerin anlam
katmanlarin1 kesfetmeye ve babalik rolleri ile aile igi iligskilerde yasanan doniisiimleri anlamaya
olanak saglamustir.

2.2. Calisma Grubu

Creswell’e (2013, s.187) gore, bir arastirmacinin belirli bir konu ve &rneklem grubu
hakkinda gerekli bilgiye ulagmasi, anlam gelistirmesi, i¢gdrii kazanmas1 ve ¢ok yonlii bilgi
toplamasi i¢in amagli 6rnekleme tercih edilmelidir. Bu dogrultuda, calismada engelli ¢ocuga
sahip bireylerin se¢imi stirecinde amagh 6rnekleme tiirlerinden biri olan 6l¢iit 6rnekleme yontemi
kullanilmistir.  Olgiitler, arastirmaci tarafindan &zel olarak belirlenebilecegi gibi onceden
olusturulmus o6l¢iit listelerinden de yararlanilabilir (Simsek ve Yildirim, 2013, s.141; Baltac,
2018, s.254). Bu ¢alismada hem g¢ocuklar hem de babalar i¢in ayr1 ayri dlgiitler belirlenmistir.
Cocuklar i¢in konulan temel dl¢iit, saglik kurulu raporunda yer almak kaydiyla engel diizeyinin
“agir” olmasidir; ayrica tercihen bedensel ya da agir zihinsel engelli olmalar1 dikkate alinmigtir.
Calisma grubunun se¢iminde temel alinan en 6nemli dlgiitlerden biri, babanin gocugun bakiminda
aktif sorumluluk ustlenmesi ve buna bagh olarak yasadigi deneyimlerin arastirma kapsamina
almmasidir. Diger bir kosul da ¢ocuklarin yaglarinin 7 ve iizeri olmasidir. Babalar agisindan temel
Ol¢iit, bireyin kendisini yoksul olarak tanimlamasidir. Buna ek olarak, nesnel degerlendirme
amaciyla, 2022 yil1 asgari {icretin ikinci kademesi (4.253 TL) referans alinarak gelistirilen bes
basamakl1 bir gelir 6l¢egi kullanilmigtir. Katilimcilarm biiyiik ¢cogunlugu bu dlcekte 3. ve daha
alt kademelerde yer almakta olup yalnizca 3 kisi 4. kademededir. Bir bagka o6lg¢iit olarak da
katilimeilarin  Istanbul’un Esenler ilcesinde ikamet etmeleri belirlenmistir. Bu cercevede,
orneklem grubu Esenler ilgesiyle sinirlandirilmig; katilimcilar ise son bes yil iginde Esenler
Belediyesi Sosyal Destek Hizmetleri Midiirliigii'ne en az bir kez basvuru yapmis bireyler
arasindan segilmistir. Arastirmaya katilim amaciyla 4095 kisilik engelli veri havuzu taranmis,
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belirtilen kriterleri karsilayan 253 aile tespit edilmistir. Bu gruptan rastgele 6rnekleme yontemiyle
secilen bireylerle iletisime ge¢ilmis ve nihayetinde 42 engelli ¢ocuk babasiyla derinlemesine
gorlismeler gergeklestirilmistir.
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Tablo 1. Katilimcilarin sosyodemografik ozellikleri

Baba | Yag | Egitim is Durumu Hane Cocuk | Engelli | Yag Tam Engel/Hastahk Tams1 | Engel
Geliri* Sayisi Cocuk Yasi Tiiri
Sayis1
K1 33 On Lisans Memur 4.Kademe 1 I/E 7 2 Serebral Palsi-%97 B
K2 47 flkokul Biife 2.Kademe 2 1/E 10 Do Serebral Balsi-%96 B
Calisam
K3 57 flkokul SSK 2. Kademe 1 /K 26 Daiits. Bsikp Motor+ Mental B+Z
Emeklisi Ret. %100
K4 35 flkokul §siz 1.Kademe 5 2/K.E 173 2.5 Bobrek Yetm(K), Otizm B+Z
K35 45 flkokul sci-ingaat 1.Kademe 4 1/E 7 6.Ay Serebral Balsj (Spastik B
Kyadsiploiik)-%97
K6 60 [lkokul Emekli 2.Kademe 3 I/E 29 8.Ay Serebral Balgi + Agir B+Z
Mental Ret.- %98
K7 37 flkokul Isci-Baski 2 Kademe 3 /K 11 5 Bgit, Sendromu, B+Z
Makine Lezyon, Gels Boz.
K8 41 Ortaokul Isci-PVC 3.Kademe 3 1K 13 Dags. Spina Bifida- %80 B
K9 58 Ikokul Kagnt 1.Kademe 8§ /K 22 4. Ay Agir Der. Mgns, Ret. + B+Z
Toplayict Telrapotazi- %98
K10 48 Ilkokul Igsiz- Tekstil | 1.Kademe 3 1/E 11 1,5 Otizm- %90 z
Iscisi
K11 39 Ortaokul Esnaf- 3.Kademe 2 1/K 12 2,5 Serebral Palai+ Biligsel B+Z
Galerici Gel. Gerilik-%90
K12 51 Ortaokul Isgi-Firm 2.Kademe 3 1/E 24 3 Serebral Palsi+ B
Aylik Tetrapatazi- %99
K13 38 flkokul Is¢i-Lokanta | 2.Kademe 5 I/E 15 DaiEs. Serebral Palsi - %99 B
Ustasi
K14 55 TTkokul Isgi-Tekstil 2 Kademe 6 1/E 30 4 Agir Ment. Ret. + B+Z
Iscisi Ayvlhik Bedensel Engelli-%99
K15 56 flkokul Pazarci 1.Kademe 4 2/E.E 23,18 Dags. Agir Mental Ret.+ B+Z
Flash Tetsapagazi
K16 42 flkokul Kagt 2.Kademe 7 /K 20 Do Agir Ment. Ret.+ B+Z
Toplayier Tetrapatazit
Amofialmj; Gorme
Engelli- %99
K17 61 Lise BAG-KUR 3.Kademe 3 2/EE 20(ikiz) | Dags Papatya: S.P+ Mgl B+Z
Emeklisi- Ret. , Sardunya: Sol
Bakkalci Taraf Felg- %98
K18 47 Lise Memur 4. Kademe 2 1/K 21 Dags. West Sendromu+ Agir B+Z
Ment Ret.- %100
K19 44 Ortaokul Matbaa j.Kademe 2 1/K 17 DagEs. Serahral Balsi+ Agur B+Z
Iscisi Mental Ret.- %96
K20 43 Ortaokul Hamal- Hal 1.Kademe 4 1/E 17 Dais. Agir. Ment. Ret. + B+Z
Bedensel- %100
K21 61 Ortaokul Terzi 2.Kademe 3 1/E 34 Dags. Agir Ment. Ret. + B+Z
Bedensel- %94
K22 72 Okuryazar | Emekli- 2.Kademe 3 1/K 43 7 Agir Ment,Bet + B+Z
Marangoz Aylik Kuadriparazi-%99
K23 51 | ilkokul Is¢i-ingaat 2.Kademe 2 I/E 20 1 Agir Ment . Ret.- %100 z
Avlik
K24 | 49 | Ilkokul Is¢i- 2.Kademe 2 /K 27 3 Agir Ment. Ret. + B+Z
Avlik Serebral Bals- %93
K25 58 flkokul Emekli-Terzi | 2.Kademe 4 1/E 27 6 Serebral Palgj,+ Hafif B+Z
Aylik Mental Ret. %100
K26 42 flkokul Tekstil-Tsei 2 Kademe 1 /K 19 Dags. | Agir Ment. Ret. + Elaks B+Z
Quadsipasezi- %100
K27 | 47 | ilkokul sci- 2.Kademe 2 1/E 12 1 Agir Ment, Ret. + B+Z
Kaynaket Tetraparezi-%100
K28 | 29 | flkokul isci- 2. Kademe 2 /K 10 Diags. Tetrapaezi + Orta B+Z
Temizlik Mgat, Ret.- %99
Caligan
K29 46 flkokul Isgi-Tekstil 2.Kademe 2 I/E 22 Daiits. Serebral Palsic Mant. B+Z
Ret.-%97
K30 36 Okuryazar | Isci-Tekstil 2.Kademe 2 /K 9 Daiits. Hidrosefali + Spina, B
Bifida- %97
K31 35 flkokul Serbest 3.Kademe 2 1/E 8 Daiis. Serebral PalsitMent, B+Z
Meslek Ret.-%99
K32 63 Ortaokul Emekli-Oto. | 2.Kademe 4 2/EK 19¢ikiz) | Dggs. | (E) Spina Bifids+ Hideo | B+Z
Yedek Parca Safali %98, (K) Dawo.
Isgisi Sendromu
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K33 56 Ortaokul Emekli- 2.Kademe 2 1/E 23 1,5 Otizm Z
Cayci
K34 39 Lise Givenlik 3 Kademe 2 VK 10 Dags. Agir Ment. Ret. + B+Z
Gorevlisi Serebral Balsi-%90
K35 74 flkokul Elektronik 1.Kademe 2 1/E 44 39 Bedensel Engelli B
tamircisi
K36 62 {Ikokul Emekli 2.Kademe 2 VK 22 2,5 Otizm+ Agir Mgnt, Z
Ret.-%98
K37 44 flkokul Isci 2 Kademe 3 1/E 17 1,5 Otizm+ Agir Ment, z
Ret.-%98
K38 51 Ortaokul Isgi- 3.Kademe 3 1/E 20 2. Ay Afir Mant, Ret. -%92 Z
Matakurye.
K39 39 Lise Igsiz-Tekstil 2.Kademe 1 1/E 8 1 Serebral Paglgit Otizm- B+Z
%99
K40 38 Ortaokul Is¢i 2.Kademe 3 2/IK,.K 5+(8) 1 Serebral Palsi.+ Mental B+Z
Vefat Ret.
K41 56 Lise Muhasebeci 4.Kademe 3 1/E 29 4 Ay Serebral Balsit+ Dawa, B+Z
Sendromu
K42 62 | ilkokul Is¢i-Ingaat 2.Kademe 3 /K 22 Diois. Dy, Sendromu z
*1. Kademe: 2.000 TL ve Alti- 2. Kademe: 2.001 TL ve 4.253 TL- 3. Kademe: 4.254 TL ve 6.000 TL- 4. Kademe: 6001 TL ve 10.000 TL- 5.
| Kademe: 10,000 TT, Ve Uzeri- Asoarj ficret: 4253 th(2022)

Kaynak: Acar, 2023, s. 106

2.3. Veri Toplama Araclari ve Siireci

Bu arastirmada veri toplama araci olarak yar1 yapilandirilmis derinlemesine goriisme
yontemi tercih edilmistir. Bu yontem, arastirmaci ile katilimer arasinda anlik ve etkilesimli bir
diyalog kurulmasina olanak saglar (Pietkiewicz ve Smith, 2014, s.7). Yar1 yapilandirilmig
gorlismelerde, genellikle tiim katilimcilardan belirli tiirde bilgiler talep edilir; ancak goriismeler,
onceden belirlenmis soru veya konu bagliklarinin bir ¢ergeve sundugu esnek bir yapiya sahiptir.
Sorularin tam ifadesi ve sirast dnceden kesinlesmis degildir. Bu esneklik, aragtirmacinin
katilimcinin deneyimlerine ve ortaya ¢ikan yeni konulara uyum saglayabilmesini miimkiin kilar
(Merriam ve Tisdell, 2016; Pietkiewicz ve Smith, 2014, s.8). Goriigsmelerin etkili yiiriitiilebilmesi
i¢in dnceden hazirlanmig bir goriisme plan1 kullanilmasi faydalidir. Bu plan, konugsmanin dogal
akisin1 destekleyen bir kilavuz islevi goriir ve aragtirmacinin ele almak istedigi temel konu
basliklarim igerebilir (Pietkiewicz ve Smith, 2014). Ozellikle engelli gocugu olan babalarin yasam
deneyimlerini konu alan bir ¢alismada, ¢ok katmanli tanimlarin, iligkilerin ve etkilerin agiga
¢ikmasi agisindan kapsamli veri toplamak biiyiilk énem tasir. Bu gereksinim dogrultusunda,
derinlemesine bilgi edinmek, a¢iklik kazandirmak, odak saglamak ve derinligi artirmak amaciyla
i¢ ice gecmis soru yapisi gelistirilmistir. Bu aragtirmanin miilakat sorular1 a) temel arastirma
sorulari, b) amaca yonelik destekleyici sorular ve ¢) sondaj sorulart olmak iizere 3 farkli soru
yonteminden olusmaktadir (bkz. Tablo 2)

Tablo 2. Gériisme formunda yer alan sorularindan bir 6rnek

Temel Aragtirma Sorular Amaca Yonelik Destekleyici | Sondaj Sorulan

Sorular
"I, bir ¢ocuga sahip olmak , evliliginiz/iliskiniz | *EC Sahip olmak

( ’in babast olmak), | lizerindeki etkisinden bahseder | ailenizden/iiyelerden

yasaminizi nasil | misiniz? beklentilerinizi nasil degistirdi?
etkiledi/degisimler oldu? *Aile hayatimiz
teshis edilmeden oncekine goére
nasil aym veya farkhi?
*Evi i¢i gorev dagilimlan

nelerdir? Nasil belirlendi?

Ocak 2022 ile Haziran 2022 tarihleri arasinda gerceklestirilen goriismeler, nitel veri toplama
tekniklerinden derinlemesine ve yar1 yapilandirilmig miilakat formu kullanilarak yiiz yiize
yapilmigtir. Bu kapsamda, engelli cocuga sahip 42 baba ile birebir goriismeler gerceklestirilmis;
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en kisa goriisme 33 dakika, en uzun goriisme ise 2 saat stirmiis; toplamda 46 saat 50 dakikalik
miilakat siiresi elde edilmistir.

2.4. Veri Analiz Yontemi

Nitel aragtirmalarda analiz siireci, goriismelerin kelimesi kelimesine yaziya dokiilmesiyle
baslar; ardindan bu metinlerin kodlanmasi, kodlarin gruplanarak kategorilere ayrilmasi ve temalar
altinda diizenlenmesi beklenir (Alase, 2017). Bu cercevede, 42 katilimciyla yapilan ve toplam
stiresi 46 saat 50 dakikay1 bulan ses kayitlar1 aragtirmaci tarafindan dinlenip yaziya aktarilmis, bu
stirec sonucunda 844 sayfalik bir transkripsiyon metni olusturulmustur (bkz. Sekil 3.1). Elde
edilen bu metinler Maxqda 2022 Nitel Veri Analiz Yazilimina yiiklenmis ve kodlama islemleri
gergeklestirilmistir. Baslangicta olusturulan ham kodlar, ilerleyen asamalarda tekrar gézden
gecirilmis; arastirma amaciyla ortiismeyen kodlar ayiklanmistir. Analizin son agamasi, elde edilen
kodlar arasindaki iligkilerin tespit edilmesini, benzer kavramlar etrafinda gruplanmasini ve her
bir gruba agiklayici bir ad verilmesini igermektedir. Uygulamada bu siireg, transkriptlerin tamami
tizerinden tematik yapilarin olusturulmasiyla baslamaktadir (Pietkiewicz ve Smith, 2014, s.11).
Sonug olarak, kodlardan kategoriler, bu kategorilerden de temalar tiiretilmis; analiz sonucunda ii¢
ana tema belirlenmistir. Bulgular boliimiinde yer alan katilimer ifadelerindeki ¢ocuk isimleri,
gizliligi saglamak amaciyla ‘kardelen, manolya, sardunya’ gibi ¢igek isimleriyle degistirilmistir.

2.5. Etik Uygunluk

Bu calismaya iliskin etik onay, Istanbul Universitesi-Cerrahpasa Sosyal ve Beseri
Bilimler Arastirmalart Etik Kurul Baskanligi tarafindan 04.05.2021 tarihli ve 2021/139 numaralt
karar ile verilmistir. Ayrica, Esenler ilgesinde ikamet eden, sosyoekonomik diizeyi diisiik ve
evinde agir diizeyde bedensel ve/veya zihinsel engelli ¢ocuk bulunan babalarla goriigmelerin
yapilabilmesi amaciyla, Esenler Belediyesi Sosyal Destek Hizmetleri Midiirliigii’'nden gerekli
iletisim Dbilgilerinin saglanmasi ve katilimcilarin aragtirmaya davet edilmesine yonelik izin,
11.05.2022 tarihli resmi yaziyla alinmistir.

3. Bulgular
Bu aragtirma, diisiik sosyoekonomik diizeyli ailelerde engelli ¢cocuga sahip babalarin

deneyimlerini odaga alarak, aile ici iligkilerde yasanan degisimleri {i¢ ana tema g¢ercevesinde
incelemektedir: esler arasi iliskiler, gocuklarla iliskiler ve kok aileyle iligkiler (Sekil 1).

Sekil 1: Aile alt sistemlerinin hiyerarsik kod- alt kod modeli

Gl

AILE SISTEMLERIYLE ILISKILER

]

Duygusal Beklenti

Ekonomik Beklenti

lligkisel Sorunl ////
igkisel Sorunilar @ Bakima Yonelik Beklenti

/ Es lle lligkiler
@ Kok Aileyle lligkiler @
Cocuklarla |Ii$kiler IIiskiIere Yonelik Beklenti
Ese Karsi Tutum / \ @
Diger

Kardese Etkisi Diger Cocuklarla lligkiler

Kaynak: Acar, 2023, s. 162

462



Afyon Kocatepe Universitesi Sosyal Bilimler Dergisi / Cilt: 27, Say1: Aile Ozel Sayisi, Ekim 2025, 455-485
Afyon Kocatepe University Journal of Social Sciences / Volume: 27, No: Family Special Issue, October 2025, 455-485

3.1.Es Ile iliskiler: Tutumlar, Sorunlar, Zorluklar

Arastirma kapsaminda elde edilen veriler, engelli bir ¢ocuga sahip olmanin esler arasi
iligkiler tizerinde ¢ok boyutlu etkiler yarattigimi ortaya koymaktadir. Bu etkiler hem bireylerin
eslerine yonelik tutumlarinda hem de iliskisel isleyisin farkli yonlerinde kendini gostermektedir.
Katilimcilarin ifadeleri dogrultusunda analiz edilen bu tema, iki temel alt tema altinda ele
almmustir: “Ese Kars1 Tutum” ve “Iliskisel Sorunlar.” Ese kars1 tutum baslig1 altinda, babalarin
eslerine yonelik duygu ve davranislar cesitli boyutlarda sekillenmektedir (Sekil 2). Destekleyici,
anlayisli, minnettar ve teselli edici tutumlar, babalarin bakim stirecindeki eslerine yonelik olumlu
yaklagimlarim yansitirken; 6fkeli ya da yalnizca “katlanan” tutumlar ise bu siirecin olusturdugu
duygusal gerilimleri ve zorlanmalar1 ortaya koymaktadir. Bu durum, babalarin hem eslerine
duyduklari saygi ve baglilik hem de stresle basa ¢ikma bigimleri agisindan belirleyici olmaktadir.
Diger yandan, iligskisel sorunlar basligi altinda cinsel yasamdan iletisim sorunlarina, duygusal
uzakliktan beklenti uyusmazliklarina kadar genis bir yelpazede sorun alanlari belirlenmistir.
Katilimcilar, rol dagilimi ve sorumluluk paylasimindaki dengesizlikler, iletisim kopukluklari,
duygusal mesafe, davranigsal gerilimler, zaman paylasimindaki yetersizlikler ve karsilanmayan
beklentiler gibi gesitli konularda sorunlar yasadiklarini ifade etmislerdir. Tiim bu veriler, engelli
bir ¢ocugun varligmin yalnizca bireysel degil, aym zamanda gift iligkisinde de yeniden
yapilanmayi gerektiren yogun bir siire¢ yarattigini gdstermektedir.

Sekil 2: Es ile Iliskiler temasinin hiyerarsik kod- alt kod modeli

Es |Ie lliskiler

C nsel Yasam
Rol Daglllml ve Sorumluluk
Destekleylcl
|Ie! isim Sorunlar
Anlayis| /dus‘ur-\L—//

Duygusal Sorunlar
Ese Karsi Tutum

iliskisel Sorunlar\>
Minnettar \zavran.$sa| Sorunlar
Katlanan Beklentiler

ofkeli

Teselli edici Diger Arzu ve Talepler

Zaman ve Niteligi

Kaynak: Acar, 2023, s. 163

3.1.1. Ese Karst Tutum

Katilimeilarin ifadeleri arasinda, ese yonelik olumlu tutumlar i¢cinde en belirgin olanin
‘destekleyici ve anlayisl’’ davranig bigimi oldugu goriilmektedir. Bu destekleyici tutumlar;
psikolojik anlamda destek saglama, ev islerine katilma, ¢ocugun bakiminda yardimci olma,
hastane siireclerinde ese eslik etme ve esin sosyal ¢evreyle etkilesimini tesvik etme gibi gesitli
alanlar1 kapsamaktadir (bkz. Tablo 3).
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Tablo 3. Ese kars1 destekleyici tutumlar

Destekleyici Tutumlar

“’Bittim,’ dedigimde hanim, hanimum “Bittim,” dediginde ben. Bazi giin
Dayanmismaci tutum oluyor ki ben bugiin bittim. O giin hanim sey yapiyor. Diyor ki “Git,”
diyor. “Sen odana git. Yat,” diyor veya obiir tiirlii oldugunda, onda sey
oldugunda “Tamam hanim,” diyorum. “Ben banyo da yaptiririm. Altini
da degisirim. Sen git yat. Ben Sardunya’yi da yatirnrim,” diyorum. Yani
birbirimize destek, baska bir sey yok hocam.” (K37, 44)

“Cocuk bizim her zaman ortak seyimiz oldu, birlesme noktasi oldu. Onun
egitimine katkisi, zaten o diger her seyi sokiiyor atryor hi¢bir seye vakit
bulamiyorsun baska kavgaya falan.” (K40, 38)

Cocuga yardim (Fiziksel, | “Mesela ¢ocugun bakimi... Hanim zorlaniyor, ona acryorum yani.
kisisel temizlik, tasima) Cocuga acidigim zaman annesi de aklima geliyor. Mesela ¢ocuk bu
vaziyete gelmeden once ben hep isimle ugrasiyordum, ¢ocuk engelli
olduktan sonra biraz ¢ocugun yiikiinii de ben alayim diye diigiindiim.”
(K9, 58)

“Orkide’nin kilosu da biraz agwr iste onu mecburen kucakta getiriyoruz.
Iste kucakta da gittigim icin hani ben ondan daha giicliiyiim, iste ona bir
yardimim dokunsun. Stirekli de ona birakmis olsam, fizigi biraksam,
evdeki seyi biraksam falan onun yiikii yeterince var zaten. Yiikiinii ne
kadar hafifletsem diyorum, o kadar iyi. Ben de o kadar mutlu oluyorum
yani.” (K13, 38)

Ev islerine destek “Cocukla ilgileniyorsun. Yeri geliyor, kadin yoruldu, diyorsun. Sen eve
yorgun gittigin halde. Bazen geliyorum, yorgun oldugum halde mutfaga
giriyorum, salatayr ben yapryorum. Bazen esim fizikte oluyor ben eve
erken geliyorum 3-4 ¢esit yemek yapiyorum, sofrayt falan kuruyorum.
Eve geliyor sok oluyor. Boyle siirpriz yapmakta iyi oluyor, moral oluyor.”
(K1, 33)

Hastane islerinde destek “Hastaneye gittigimizde ikimiz beraber gidiyoruz yani tek basina
kaldiramuyor yani.” (K14, 55)

Sosyallesmeye destek “Mesela hanim disarida olursa, ben evdeyim ¢ocuklara bakiyorum. Ben
disarida olursam da hamim yani, evde, yani iki kisi olmak zorundayiz”

(K17, 61)

“Hanim mesela disart ¢ikti, 2-3 saat bir yere génder, gezsin gelsin hemen
psikolojisi degisiyor. Cocuga bakisi, bana bakisi, hareketleri. Arada
giiliiyor, sey yapryor. Hemen degisiyor.” (K3, 57)

Kaynak: Acar, 2023, s. 164

464



Afyon Kocatepe Universitesi Sosyal Bilimler Dergisi / Cilt: 27, Say1: Aile Ozel Sayisi, Ekim 2025, 455-485
Afyon Kocatepe University Journal of Social Sciences / Volume: 27, No: Family Special Issue, October 2025, 455-485

Tabloya gore, eslerine kars1 dayanigmaci bir tutum sergileyen katilimcilarin, hem fiziksel
hem de ruhsal olarak yorulduklarinda birbirlerine dinlenme imkéni tanidiklar1 goriilmektedir.
Cocuga yardim ederek esine destek oldugunu belirten babalar ise, gocugu disar1 ¢ikarmak, tasima
iglerini iistlenmek, banyo, tuvalet ve tirag gibi kisisel bakim faaliyetlerini ger¢eklestirmek gibi
sorumluluklar aldiklarini ifade etmislerdir. Ev islerine katkida bulunduklarini belirten katilimcilar
ise mutfak temizligi, yemek yapma ve genel ev temizligi gibi alanlarda destek sunduklarini
aktarmiglardir. Destek davraniglarinin diger iki 6nemli alani hastane siiregleri ve sosyallesme
imkanlanyla ilgilidir. Bu baglamda, babalarin genellikle esleriyle birlikte cocuklarinin hastane
islemlerine katildiklar1 belirlenmistir. Ayrica, eslerin birbirlerinin sosyal hayata katilimin
desteklemek amactyla zaman zaman sorumluluk paylasimi yaptiklar: tespit edilmistir.

Erkek katilimcilarin ese yonelik benimsedikleri diger anlamli tutumlar arasinda; esinin
yasadig1 zorluklara duyarlilik gostermek, bakim yiikii nedeniyle ona karsi siikran ve minnet
hissetmek ve psikolojik olarak zorlandigi anlarda teselli edici bir rol {istlenmek yer almaktadir.
Bu tutumlara dair 6rnek katilimei ifadeleri Tablo 4’te sunulmustur.

Tablo 4. Ese kars1 yaklagimda diger tutumlar

Diger Tutumlar

Anlayish/Diisiinceli Tutum

Ekonomik “Ekonomik olarak giiglii olsam ben biliyorum zaten ona yapacagimi.
Ben onu bu kadar ywpratmam. Neden? Tutarim bakiciyi, kendim
bakarim kizima. Sen derim, git gez tatiline, kime gitmek istiyorsan
git.” (K3, 57)

“Hamm mesela evde yemek yapmadigi zaman ya da bir sey yaptigi
Kisisel Beklentiler ) .. d .. P . 8 y s
zaman ne bir sey soylemisim, ben itiraz etmem. “Tost mu yaptin, ben

yemem.” Asla.” (K25, 58)

Zaman “Bazen diyorum “Cik,” diyorum “pazara git. Bir kafan a¢isin. Git,”
diyorum “soyle, pazardan bir sey bak kendine falan,” veya diyorum
“Cik bir Bagcilar yiiriiyiis yolunca bir hava al, gel.” Veya orug
gelmeden once “Cik, bize suradan bir sey yaptir,” gel. Diyebiliyor

zaten onlari.” (K23, 51)

“Kardesim gecen giin kardesim davet etti yemege. Ondan sonra
Vicdan ablam da davet etti yemege. Goniil ister ki esimi de gotiireyim. Hani
gidiyorsun, yemek yiyorsun. Aklina geldik¢e ornek veriyorum, o
yemek yiyemiyorsun hani. Keske o da burada olsa da birka¢ lokma
yese, ornek veriyorum.” (K28, 29)

Minnettar Tutum

Takdir “Ama anne oyle degil. Aksama kadar evde. Aksama kadar evde. Ya
yaptigi isin haddi hesabi yok. Aileyi memnun edeceksin, esini,
cocuklari. Evin temizligini...” (K29, 46)

Siikran “Ne yapsam az gelir ona. Bak o gercekten o isin iginde oldugu icin
vani, Allah sabiwr versin ona. Oncellikle Allah sabir versin.” (K30,
36)

Empati
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“Boyle olunca insan seyi biliyor yani, evdeki yasamis kadinlarin, ev
kadinlarinin durumunu anlyyorsun yani. Hak veriyorsun onlara
yani.” (K12, 51)

Teselli Edici Tutum “En son yine kendisi bir yere gitmis orada doktor kendisine soylemis.
Demiy iste bu ¢ocugun tanisi agwr yani bu ¢ocuk kalkip yiiriiyemez. O
giin hamim eve geldi, diinyast yikilmisti. Oyle bir aglhyor, 6yle bir
agliyor ki. Cocuk béyledir ya dedim, siikredeceksin dedim. Bu bir
imtihandir, bu imtihani sen kazanmaya ¢als yani. Ilk giinden dedim
boyle pes edersen...” (K13, 38)

Kaynak: Acar, 2023, s. 166

Es ile iligkiler temasi altinda bazi katilimcilar, engelli gocugun varligiyla birlikte evlilik
iligkilerinde karsilagtiklar1 zorluklara ragmen, eslerine karsi katlanma yoneliminde olduklarini
ifade etmislerdir. Bu tutum, ¢ogu zaman agik bir ¢atismadan kaginma, iligkiyi siirdiirme ve
¢ocugun iyiligini koruma amaciyla sekillenmistir. Katilimcilar, evlilik iligkisinde karsilastiklart
sorunlara karst gosterdikleri sabri, dogrudan c¢ocuklarmin gelecegiyle iligkilendirmistir. Bu
durum, babalarin catismali ya da kirillgan iligkilerde bile ayrilik diisiincesini Gtelemesine,
duygusal ve fiziksel yipranmay1 gérmezden gelmesine neden olmaktadir.

Bir katilimce1, yagadigi yogun kayiplar sonrasi evliligini devam ettirme kararini soyle ifade
etmistir:

“Bir siire¢ (bosanma) oldu mesela, kizimin vefatiyla alakali dedim ya, esimin
ailesiyle koparttik baglantilar: diye. Yoksa saglikli bir cocuk olsa hi¢ diigiinmezdim
mesela. Zaten benim kizim gitmis, daha hayatta neyi kaybedebilirim, mantigiyla
yiirtirken iste bu sefer ama diger kizim var. Yani o yine seni engelliyor.” (K40, 38)

Katilimcilarin énemli bir kismi, esleriyle yasadiklart gerilimleri bastirmayi, ¢ocugun
ruhsal durumunu gozeterek sessiz kalmayr ya da ortamdan uzaklagmayi tercih ettiklerini
belirtmistir. Bu anlamda ¢atismadan kaginma davranisi, pasif bir direnisten ¢ok, ¢ocugun zarar
gbrmesini onlemeye yonelik koruyucu bir strateji olarak degerlendirilebilir:

“Cogu zaman onun iginde hani katlaniwyorsun. Bir sekilde katlaniyorsun yani.
Cocuklar icin bir sekilde katlaniyorsun.” (K30, 36)

“Esimle tartissam bile ¢ikarim disari, bir sigara icerim gelirim eve. Higbir sey
olmamis gibi devam ederim. Bunun sebebi belki de ¢ocuktur, onun da morali
bozulmasin ¢ocukla ilgileniyor diye.” (K1, 33)

Katilimcilarin bazilari ise, esleri tarafindan bakim sorumlulugunun bir tiir tehdit unsuru
olarak kullanildigini, ¢ocugun bakimini aksatma ya da birakma ydniindeki ifadelerle baski
kuruldugunu aktarmistir. Bu durum, engelli gocugun zaman zaman esler arasi gii¢ iliskilerinde
bir ara¢ haline gelebilecegini gostermektedir.

“Cogu zaman mesela ev iginde ister istemez oluyor hanimla tartismamiz falan,
onun dedigi bir sey yapmazsam beni hemen bununla tehdit ediyor. Yani tehdit ettigi
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zaman da iste, bunu boyle yapmazsan ben de bakmam ona, diyor. Mecburum daha
yani. O sekilde hamimin dedigini yapmam lazim mesela.” (K13, 38)

Bazi katilimcilar ise ¢atigsmalarda tamamen sessiz kalmayi ve fiziksel ya da sozlii siddete
dahi tepkisiz kalmayi tercih ettiklerini, bu durumu da dogrudan ¢ocuklarini koruma giidiisiiyle
iliskilendirdiklerini belirtmistir.

“Mesela o sey yaptigi zaman ben hemen susuyorum. Bana hakaret ediyor falan hig¢
umurumda degil. Dévse de umurumda degil, isterse vursun. Ben susuyorum. Niye?
Cocugum icin susuyorum. Bana sinirlenirse, ben karsuik verirsem, cocuktan
¢tkarir acisini yani. Cocuga kizacak.” (K3, 57)

“O konugsa ben susuyorum. O konussa... Bir sekilde ciinkii birbirimize yani
birimizin moralinin bozuk olmasi tekrar sey. Bu sefer cocugu da sey yapiyor.”

(K39, 39)

Bu ifadeler, katilimcilarin esleriyle iliskilerinde yasadiklar1 gerginlikleri dogrudan ifade
etmekten kagindigini; duygusal tepkilerini bastirmayi, evliligi devam ettirmeyi ve cocugun ruhsal
durumunu korumayi Onceliklendirdigini gostermektedir. Bu tutumun altinda yatan neden
cogunlukla, yalnizca bireysel sabir ya da edilgenlik degil, bakim emeginin ve ¢ocugun iyiliginin
on planda tutuldugu bir sorumluluk anlayisi olarak ifade edilmistir.

3.1.2. Iiliskisel Sorunlar

Engelli bir cocuga sahip olmanin, esler arasi iligkilerde ¢cok yonlii sorun alanlar1 yarattigi
katilimcer beyanlar1 dogrultusunda agik¢a goriilmektedir. Bu sorunlar; iletisimden duygusal baga,
cinsel yasamdan beklentilere kadar cesitli boyutlarda kendini gostermekte ve ciftlerin iliskisel
biitiinliigiini tehdit edebilmektedir. Elde edilen veriler dogrultusunda “iliskisel sorunlar” temasi
altinda 4 alt kategori belirlenmistir: i) cinsel yasam, i) rol dagilimi ve sorumlulukiar, iii), duygusal
ve davranmigsal sorunlar, V) zaman kullamimi (niteligi) olarak smiflandirilan iligkisel
problemlerdir. Elde edilen bu alt basliklar, iligkisel sorunlarin yalnizca tek bir boyutta degil, cok
katmanli ve birbiriyle etkilesimli bicimde gelistigini ortaya koymaktadir. ilerleyen boliimlerde
her bir alt degisken daha ayrintili sekilde analiz edilerek, bu iliskisel sorunlarin nasil
deneyimlendigi ve baba bakis acisiyla nasil anlamlandirildigi derinlemesine ele alinmigtir.

Katilimcilarin ifadelerine dayanilarak yapilan analizlerde, cinsel yagsami etkileyen baglica
faktorler dort ana baglik altinda toplanmistir: Annenin bakim yiikii, babanin is yiikii, ¢ocugun
ihtiyaglar1 ve uyku sorunlari ve bilissel-duygusal yorgunluk (bkz. Sekil 3). Bu faktorler, hem
bireysel hem de iliskisel diizeyde cinsel yakinligin azalmasina ya da tamamen ortadan kalkmasina
neden olabilmektedir.

Sekil 3. Engelli cocuk sahibi ailelerin cinsel yasamini etkileyen iliskisel faktdrler
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Kaynak: Acar, 2023, s. 171

Cocugun gece boyunca sik uyanmasi, uyku diizeninin olmamasi ve ebeveynlerin gece
bakimina siirekli miidahil olmalari, esler arasinda kesintisiz bir birlikteligi ortadan kaldirmaktadir.
Bu durum, zamanla cinsel yasami tamamen ikinci plana itmekte ve esler arasindaki fiziksel
mesafeyi artirmaktadir. Bu durum K1’in ifade ettigi gibi esleriyle iligkilerinin duygusal

~ 9

yakinliktan ¢ok “ortak miicadele arkadasligi”’na doniistiigli seklinde rahatlikla yorumlanabilir.

“Biz yatakta 3 kisi yatiyoruz. Yatakta bile rahat yok yani, biz olmadan uyumuyor.
Stirekli ¢ocukla ilgilendigin icin esin de sana ilgisizmis gibi geliyor, senin de
esine karst ilgisizlik olayr artiyor. Artik kart kocalik iliskisinden gegiyor, kardes
gibi oluyorsun esinle. Ciinkii belli ortak bir derdin var, bu derdi stirekli
paylasiyorsun esinle. Bu kart kocalik isinden agiyor artik, bagka bir hale
biirtintiyor.” (K1, 33)

“O da ¢ocukla ilgili oldugu icin, ¢ocuk ¢iinkii yatagina yatirtyoruz. Gece iki
oluyor, ii¢ oluyor. E, bu sefer gidip kendi yatagina yattigin an aradan bir on
dakika geciyor. Bir daha uyaniyor. E, aglyor.” (K39, 39)

Babalarin yogun ve agir is kosullari, fiziksel yorgunluk ve stres diizeyini artirmakta, bu da
ciftlerin duygusal ve fiziksel yakinlik kurma olasiligini azaltmaktadir. Uzun ¢alisma saatleri ve
eve geldiklerinde bakim sorumluluklar ile karsilagsmalari, babalarin da cinsel yasama yonelik
motivasyonlarini ve enerjilerini sinirlamaktadir.

“E, ¢calisiyorsun. Belli bir saatte yatman gerekiyor. Cocuk da en ge¢ on ikide,
birde yatiyor. E, giin boyu esim ¢ocukla ugragsiyor, yoruluyor.” (K28, 29)

Siirekli stres altinda yasamak, duygusal tiikenmislige ve bilissel yorgunluga yol agmaktadir.
Cocugun bakimina iliskin siirekli kaygi hali, ebeveynlerin zihinsel enerjilerini tilketmekte; bu da
cinsellik gibi duygusal baglilik gerektiren alanlarda geri ¢ekilmeye sebep olmaktadir.

“Normal bitti. Iliski bitti. Ozel hayatin bitiyor. Bizim de bitti yani, dyle bir
yasantin yok. Sevgi olarak mesela, hanima, giinaydin nasilsin? Desem, bana fir¢a
atar. Sana ne? Der. Sinirli.” (K3, 57)
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Engelli cocuga sahip ailelerde, esler arasinda ortaya ¢ikan temel iliski sorunlarindan biri,
bakim yiikiinlin paylasimi ve ev i¢i rol dagilimindaki adaletsizlik algisidir. Bulgular, bakim
emeginin adil paylasilmamasinin sadece fiziksel bir yiik degil, ayn1 zamanda derin bir duygusal
yiik ve iligkisel catisma kaynagi oldugunu gostermektedir. Erkeklerin digsal tiretkenligi (¢caligmak,
ekonomik destek saglamak) ile kadinlarin igsel iiretkenligi (bakim emegi) arasindaki bu
goriinmeyen gerilim, engelli cocuga sahip ailelerde duygusal kopmalara ve zaman zaman acik
catigmalara neden olmaktadir. Erkekler, kadinlarin beklentilerini karsilamadiklarini
diisiindiiklerinde kendilerini yetersiz ve su¢lanmig hissetmekte, bu da ciftler arasinda karsilikli bir
savunma ve geri ¢ekilme dongiisii yaratmaktadir.

“Esim mesela, en azindan sen digsariya gidiyorsun. Disariyt goriiyorsun ama ben

pencereden bagka hi¢chbir yer gormiiyorum diyor. En biiyiik sohbetimiz bu oluyor,
hani gerginligimiz bu olabiliyor. Ben de disaryyr camdan goriiyorum der esim.
Duisarrya ¢ikip gormesinin ¢ok yeterli oldugunu zannediyorlar, ama ben onu
(¢cocugu) yiiregimde tastyorum. Gonliimde, aklimda tasyyorum.” (K18, 47)

“Karsida baktigin zaman yani bir kadin goziiyle bakmak vardir. Bir de erkek
goziiyle bakmak vardir. Kadimin goziiyle baktigin  zaman hicbir sey
yapmiyorsundur ama erkek goziiyle baktigin zaman size anlattim zaten. Bana
Gore, ben c¢ok sey yapiyorum ama ona baktigin zaman her seyi o yapmis.
Anladin? Hani bizimki goriilmiiyor.” (K38, 51)

Engelli bir ¢ocuga sahip olmak, yalnizca giinliik bakim rutinlerini degil, ayn1 zamanda
eslerin birbirleriyle gegirebilecekleri zamani ve bu zamanin niteligini de kokli bigimde
degistirmektedir. Cocukla gecirilen zamanin yogunlugu, sosyal etkinliklerin ve ortak aktivitelerin
azalmasina neden olurken, ciftlerin birbirine ayirabildigi 6zel zaman dilimleri ya ortadan
kalkmakta ya da ciddi sekilde sinirlanmaktadir. Arastirma kapsaminda katilimeilarin aktardigi
deneyimler, serbest zaman etkinliklerinin kisitlanmasinin, evlilik iligkisinin doyumu ve duygusal
baglilik {izerinde belirleyici bir olumsuz etkisi oldugunu gostermektedir.

“Normal bir insanlar gibi iste sekiz, dokuz ay veya bir sene sinemaya gétiirdiim,
suraya gotiirdiim, buraya gétiirdiim. Simdi yok o. Cocuk olduktan sonra, engelli

olduktan sonra yok. Engelli olmamis olsaydi, simdi, baska. Hayatimiz baska
olabilirdi.” (K21, 61)

“Yani bugiin ne istersin? Gezmek, dolasmak isterim. Egimle kol kola gezmek
isterim. Tatil yapmak isterim.” (K41, 56)

K18 ise engelli cocugu dogduktan sonra ailesiyle birlikte yaptigi az sayidaki
etkinliklerden birisinde yasadig1 deneyimi ve hayal kirikligim soyle ifade etmektedir:

“Bir giin hani ¢ok az yaptigim bir sey ama esimi bir donerciye gotirdiik,
kebap¢iya gotiirdiik. Esim doneri (arabanmin) arkada yemek zorunda kaldi. Ben
de camideki tabureyi alip hanimin yamna iste arka koltugun kenarina oturup o
sekilde domerimizi, iste kebabimizi, neyse yiyebildik. Hani, anne ¢ocugunu
birakamiyor. Ben annesini birakamiyorum. Arkada ben taburede, annesi arka
koltukta oturarak... Yapabildigimiz en biiyiik sosyal aktivite o sekilde olabiliyor.
Herkes bunun degerini bilmez ama ben hi¢ 6n koltukta, yanimda esimi arabada
otururken gérmedim. Bu benim igin ¢ok ¢ok biiyiik aci. Hani insan esini yanina,
yan koltugun alip biraz iste gezmek, seyahat etmek istemez mi? Belki hi¢biriniz
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bunu diisiinmiiyorsunuz ama ben, benim en biiyiik 6zlemlerimden birisidir egimi
yan koltuga alip beraber bir seyahat edebilmek.” (K18, 47)

Ote yandan, sosyal destek mekanizmalarmnin eksikligi, ciftlerin bas basa zaman gegirme
yoniindeki taleplerini karsilamalarin1  biiyiik 6lgiide engellemektedir. Cocuk bakimini
iistlenebilecek bir destek aginin olmamasi, 6zellikle annelerin sosyal izolasyonunu ve ¢iftlerin
duygusal yoksunlugunu artirmaktadir:

“Iste bir yere, gezmeye gidemiyorsun hammla, saga sola gidemiyorsun, bizim sey
oldii valla bak. Eviendik ya 22-23 yasindayken bizim o sey oldii yani, ne diyorlar
ona? Igimizdeki seving, heyecan boyle bahar, derler ya genglerin boyle sey olur
va.” (K16, 42)

“Gencecik bir esim var, onun da ihtiyact var. Bir yerlere gitmeye, bir gezmeye.
Hele degisik bir yere gitmeye hakki var. Esim on senedir ¢ocuga bakiyor.
Hickimse demedi bu ¢ocuga bakalim da bir giin bu kocasiyla beraber biraz
gezsin, yesin. Biraz destek ¢itkalim.” (K28, 29)

Arastirma bulgulari, engelli bir cocugun bakim siirecinin stirekliligi ve yogunlugunun,
esler arasinda zamanla oOfke, sabirsizlik ve duygusal tiikkenmislik duygularmi artirdigini
gostermektedir. Bu duygusal yogunluk, iligkisel diizeyde yiiksek diizeyde agresyon, karsilikli
suclamalar ve empatik kapasitede belirgin bir azalma ile kendini gostermektedir. Ebeveynlerin
birbirlerine kars1 gelistirdikleri anlayis ve tolerans, bakim yiikiiniin uzun vadeli baskisiyla
asinmakta; yerini daha tepkisel, suclayici ve catismaci etkilesim bi¢imlerine birakmaktadir. Bu
stireg, evlilik iliskilerinde yapisal bir gerilime ve duygusal kopus riskinin artmasina zemin
hazirlamaktadir. Katilimcilardan bazilar1 yasadiklar: bu duygusal ve davranigsal sorunlart sdyle
anlatmaktadir:

“Soyle kart koca iligkilerini etkiliyor. Nasil etkiliyor? Mesela ¢ok, esim devamli
ilgilendigi icin ¢ok agresif oluyor. En basit ornek. Altingehir’de amcasinin
oglunun nigani var Pazar giinii. Oraya biraktim esimi. Yani 6yle bir tartisma gegti
aramizda. Otobanda giderken yamimda oturuyordu. Direksiyonu salladi yani.
Takla da atabilirdik. 6nceden vard: biraz da. Cocuktan sonra daha da ¢ogaldi.”
(K31, 35)

“Yani tabiri caizse, ikili yasamdan nefiet eder oluyorsun. Ilk zamanlar mesela
ben yargilardim. Ben hanmima kiziyordum, senin yiiziinden oldu diye. O bana
kiziyordu, benim yiiziimden oldu. Oysaki ikimizin de belki sucu yoktu bu iste.”
(K32, 63)

3.2. Cocuklarla iliskiler: Oncelikler, Beklentiler, Talepler

Babalar, bir yandan bakim yiikii ve maddi sorumluluklarla miicadele ederken, diger
yandan saglikli gocuklariyla olan iligkilerinde istemeden de olsa ihmal, duygusal mesafe ve rol
karmasast gibi olumsuzluklar yasamaktadirlar. Bu baglamda, yalnizca bakim yiikiiniin degil,
iligkisel siireclerin de aile biitiinliigii ve ¢ocuklarin gelisimi agisindan kritik bir 6neme sahip oldugu
anlagilmaktadir. Bulgular, 6zellikle saglikli cocuklarla kurulan iligkilerin, engelli ocugun varlig
ve bakim siirecinin etkisiyle ¢esitli duygusal, davranigsal ve yapisal doniisiimler yasadigini ortaya
koymaktadir. Analiz, babalarin kendi bakis acilariyla deneyimledikleri temel iliski alanlarini
asagidaki basliklarda toplamaktadir:
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3.2.1. Sevgi ve Ilginin bozulmasi

Babalarn ifadeleri, engelli cocugun yogun bakim gereksinimlerinin, saglikli ¢ocuklara
gosterilen ilgi ve sevgi miktarin1 6nemli 6lcilide azalttigini ortaya koymaktadir. Babalar, sagliklt
cocuklarina daha az zaman ve duygusal kaynak ayirdiklarinin farkinda olduklarini belirtmis; bu
durumun ise ¢ocuklarda kirginlik, ihmal edilmislik hissi ve duygusal uzaklasmaya yol agtigim
dile getirmistir:

“Ben mesela ilk cocugumu, bu hastaligi duydum. Ikinci plana attim. Ikinci plana
attim resmen yani. Ya atmak zorunda kaldim yani. Derken ilgilenmiyor muyduk,
ilgileniyorduk ama onun kadar degil. Ciinkii onunla ilgilenmekten, onu hastaneye
gotiir. Her giin hastanedesin. Onu bos birakirsin. Bazen evde yalniz birakiyorduk.
Tek basina ufacik ¢ocuk, evde yalniz birakmigiz.” (K38, 51)

“Aslinda ikisinin de esit yapmak lazimdi. Simdiden sonra boyle bir baba
rastlarsam tavsiyede bulunurum. Mesela ¢cocukken, onlar ikiz ya. Bu ihtiyact var.
Tuvalete gétiiriiyorsun. Bunu alip kucaginda gotiiriiyorsun, getiriyorsun. Bir yere
oturmaya gidiyorsun. Kucagina aliyorsun, goétiriiyorsun, getiriyorsun. Hig
aklimiza gelmedi ya sunu da alalim arada kucagimiza. E, simdi almayinca ¢ocuk
bu sefer de “Ayrim yapryorlar,” diyor.” (K32, 63)

3.2.2. Babalarin Saghkli Cocuklardan Beklentileri

Engelli ¢ocugun kardesler {izerindeki etkisi c¢ogunlukla ebeveynlerin beklentileri
dogrultusunda sekillenir. Ebeveynler, kendilerinin yetersiz kaldig1 anlarda diger ¢ocuklarindan
destek talep etmektedir. Katilimcilarin aktardiklarina gore, kiz ¢ocuklarina siklikla annenin yerine
gecme ve ‘kadin isi’ sayilan ev i¢i sorumluluklar iistlenme gibi gorevler yiiklenirken; erkek
cocuklardan ise engelli kardesin taginmasi, tuvalet ve banyo gibi fiziksel yardimlar ya da hastane
gibi ev dis1 siireclerde gorev almasi beklenmektedir. Bu baglamda babalar, kimi zaman
cocuklarimi eslerinin bakim roliinii iistlenen bir destek ya da kendi sorumluluklarini hafifleten bir
yardimc1 olarak konumlandirabilmektedir.

“Simdi Reyhan’a biraz gii¢ lazim. Bu giicii de, diger ¢cocuklarin erkek olmast onu
kaldirabiliyor olmalari, yardim edebiliyor olmalar: bir avantaj” (K25, 58)

“Annesi olmadiginda falan, Allah’in bir liitfu yani. Bir tane 11 yasinda dedigim,
kiz kardesi var. O yapiyor yani dzel islerini falan. Altini temizliyor.” (K13, 38)

“Bu ¢ocuk tek basina bir yere gidemez. Yani, illa ki birisi yanminda bulunacak.
Annesi bir yere gittigi zaman, ornek veriyorum, evde ben olmayinca kiz kardesi
var. On yasinda, bakiyor ona. Annesi gelene kadar. Annesi olmadigr zaman
bakryor.” (K20, 43)

3.2.3.  Saghkh Cocuklarin babalarindan beklentileri

Engelli bir ¢cocugun varhigmin yalmzca bakim yiikii acisindan degil, aym
zamanda aile i¢i duygusal denge agisindan da Onemli bir doniisiime yol agtigin
gostermektedir. Bu doniisimlerden birisi de saglikli ¢ocuklarin ebeveynlerine karsi
tutumlarinda olmaktadir. Saglikli ¢ocuklar, engelli kardeslerinin bakimma ve
ihtiyaclarina yonelen yogun ebeveyn ilgisi karsisinda, kendilerini duygusal olarak ihmal
edilmis, ikinci plana atilmis ve goriilmemis hissedebilmektedirler. Katilimcilardan
bazilar1 ¢ocuklarinin hissettikleri bu doniisiimle farkli yollardan nasil yiizlestiklerini soyle
anlatmaktadir:
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“Biraz tabi onunla ilgileniyorum, bazen gidiyorum onlari da seviyorum. Ya baba
artik gelip yamina uzanayim, diyor. Gel oglum gel, diyorum. Coktandir senin
yanmna uzanmadim diyor. Bazen diyorlar baba hep Frezya'yi seviyorsun. Oglum
o ozel seyi var, seni de seviyorum.” (K10, 48)

“‘Baba siz hep onu ey yapiyorsunuz, bizi de geri plana atryorsunuz. Onun
dedigini yapiyorsunuz. Bizim dedigimizi yapmiyorsunuz.’ Ya anlatamiyorsun
simdi. Cocuk, o da ¢ocuk. Ya kizim bak bu béyle boyle. Anlamaniz lazim. Sizin
kardesinizi, agabeyinizi anlamaniz lazim. Illa ki ona ilgi géstermemiz lazim. ‘E,
biz de ¢ocuguz, bize de gostermeniz lazim. Zamaninda biz dogunca agabeyimle
ilgi, pesine kosmaktan bize, bakmamigsiniz.” diyor (K29, 46)

“Anaokuluna gonderdik, “Ailenin resmini yap,” denmis. O da resim yapmis.
Hoca dedi ki “Cocugun sizi sevmiyor. Farkinda misiiz?” dedi. “Yoksunuz,”
dedi. Dedim “Bilmiyorum. Sevmesi lazim. Ben hi¢bir seyi eksik etmiyorum. Hep
candan davraniyorum,” falan dedim. Dedi ki “Resim c¢izdirdim. Bu tiirlii
cocuklar,” dedi. “Sevdiklerini biiyiik ¢izerler. Sevmediklerini, gormek
istemediklerini kiiciik.” Baktim resme, 6yle ¢6p adamlar ¢cizmisler. Iki tanesi cok
biiyiik ama diger ikisi kiiciik. Bir de ayryiz biz (ebeveynler) yani. Onlar
(kardesler) bir arada. O zaman zoruma gitti yani. Dedim ki ya, yanlis yapmisiz
dedim. Orayi ¢ozemedik. Keske onu da kucaklasaydik. Orada o ¢ocuk onu
aramig.” (K32, 63)

3.2.4. Sosyal Izolasyon

Saglikli kardesler, engelli kardeslerinin durumu nedeniyle akran gruplarinda
dislanma, damgalanma veya alay edilme riski yasayabilmekte; bu durum da onlarin
sosyal etkilesimlerinde kaygi, ¢ekingenlik ve iliski kurmada giicliikler yasamalarina
zemin hazirlamaktadir. Erken dénemde yasanan bu olumsuz sosyal deneyimler, saglikli
¢ocuklarin ilerleyen yasam donemlerinde evlilik, is ve egitim alanlarina katilim
stireclerini de olumsuz yonde etkileyebilmekte, yalnizlik ve sosyal izolasyon duygularini
artirabilmektedir. Aragtirmada elde edilen bulgular, babalarin anlatimlar1 ¢ergevesinde
degerlendirildiginde, saglikli ¢ocuklarin sosyal alanda cesitli risklerle karsi karsiya
kaldig1 goriilmekte ancak, babalarin saglikli ¢ocuklarinin yasadigi bu sosyal zorluklara
iligkin farkindaliklarinin olduk¢a sinirli oldugu anlasilmaktadir. Katilimcr babalar,
saglikli cocuklarinin sosyal yasantilarinda maruz kaldiklar1 damgalanma veya diglanma
deneyimlerini dogrudan dile getirmemistir. Babalarin bu konuyu giindeme getirmemesi,
aile i¢i Onceliklerin biiylik 6l¢iide engelli cocugun bakim ve ihtiyaglarina odaklandigin;
saglikli ¢ocuklarin sosyal gelisim siireclerinin ise g¢ogunlukla goz ardi edildigini
gostermektedir. Bu durum, aile sistemleri perspektifinden bakildiginda, aile iginde
goriinmez kalan sosyal risklerin uzun vadede saglikli ¢ocuklarin bireysel gelisimi ve
toplumsal uyumu iizerinde 6nemli etkiler yaratabilecegine isaret etmektedir. Engelli bir
kardese sahip olmanin getirdigi bu ikincil yiik, saglikli ¢ocuklarm sadece c¢ocukluk
donemlerinde degil, yetiskinlikte de iliskisel islevselliklerini ve sosyal entegrasyonlarim
zorlastirabilecek bir kirilganlik alani olusturmaktadir. Saglikli ¢ocuklarinin yasadigini
zorluklar dile getiren az sayida katilimcidan birisi olan K8’1n yasadig1 deneyim oldukca
carpicidir:

“Ogluma kiz istemeye gidince, vermiyorlard: yani éziirlii ¢ocuk olunca.
Senin baban oliince bu bize kalacak, diye diistiniiyorlardi. Zor eviendirdim
oglum yeni evlendi. Kiz evlendi. Nigin? Sen kizsin, bu adam 6ldii sen ne
yapacaksin?” (K8, 41)
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3.3. Kok Aileyle iliskiler: Arzular, Beklentiler, Gereksinimler

Engelli bir ¢cocugun aileye katilmasi, yalnizca cekirdek aile ici iligkileri degil, ayni
zamanda kok ailelerle olan iliskisel dinamikleri de 6nemli olgiide etkilemektedir. Babalarin
anlatimlar1 dogrultusunda degerlendirildiginde, kok ailelerle olan etkilesimlerin, hem destekleyici
hem de zorlayict yonlerinin bulundugu goriilmektedir. Bu iligkilerdeki temel belirleyici faktorler,
kok ailenin sundugu ya da sunmadig1 destek bicimleri ve ebeveynlerin kdk aileden beklentileridir.
Elde edilen bulgular, kok aile ile iliskilerin, yalnizca biyolojik bag iizerinden degil, bakim, destek,
duygusal paylasim ve iliskisel smurlarin  yonetimi iizerinden yeniden yapilandigim
gostermektedir. Ozellikle diisiik sosyo-ekonomik diizeydeki babalar icin, kok ailenin
saglayabilecegi destek, hem pratik isleyis hem de duygusal dayaniklilik agisindan kritik bir
kaynak islevi gorebilmektedir. Ote yandan, destek eksikligi veya beklentilerin karsilanmamasi
durumunda, babalar kok aileyle iliskilerinde duygusal mesafe gelistirebilmekte, bu durum da
cekirdek ailenin bakim ve dayanigsma siireglerini daha da kirilgan hale getirebilmektedir. Kok aile
ile iligkilerin niteligini belirleyen beklentiler 5 baglik altinda incelenecektir. Bunlar duygusal
beklentiler, ekonomik beklentiler, bakima yonelik beklentiler, iliskilere yonelik beklentiler ve
diger beklentilerdir (bkz. Sekil 4).

Sekil 4: Kok Aile ile Iliskiler Temasiin Hiyerarsik Kod- Alt Kod Modeli

Kok Aileyle |I|$kller

7\

Duygusal Beklenti @

E k Bekl iski sneli i
konoml eklenti Bakiffia Yonehk Beklenti lligkilere Yénelik Beklenti

Cll

Diger

Kaynak: Acar, 2023, s. 179

Ebeveynler, kok ailelerinden basta empati, anlayis ve duygusal destek olmak iizere,
siireglerini paylagabilecekleri bir duygusal zemin beklemektedirler. Duygusal destegin yoklugu,
babalarda yalnizlik, kirginlik ve diglanmislik duygularini tetikleyebilmektedir. Bazi babalar, kék
ailelerinden bekledikleri duygusal destegi goéremediklerini ifade etmislerdir. Nitekim baz
katilimcilar, kok ailelerinin kendilerini anlamadigini ve destekleyici ya da kolaylastirici bir
yaklasim sergilemedigini belirtmistir. Bu durumlarin bir araya gelmesi, babalarin 6fke ve iziinti
gibi duygulari yogun bicimde yasamalarina yol agmaktadir.

“Ofke var, kizginlik var. Ne bileyim? Hep béyle konusuruz evde. “Yani millet
geziyor, evleniyor, vakit geciriyor, tatile gidiyor. Biz gidemiyoruz,” diyor bize.
Hani gidemiyoruz, yapamiyoruz. Bilmiyorum. Ya hep biiyiikleri diisiinmekten.
Ben sana bir sey soyleyeyim, benim sinavim hep biiyiiklerdi. Benim ailemden
yana stkinti yok. Benim oniimde hep engel biiyiiklerim.” (K29, 46)

“Yani kimse seni anlayamiyor. Normal bir aile tavri bekliyorlar. Mesela ablamin,
abimin ¢ocuklart normal, saglam. Biz onlar gibi degiliz. Bunu bir tiirlii kars:
tarafa anlatamiyoruz.” (K1, 33)

Babalarin kok ailelerinden bir diger temel beklentisi, engelli ¢ocuklarinin aile biiytikleri
tarafindan kabul edilmesi, hem fiziksel hem de duygusal anlamda yanlarinda olunmasi ve
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yasadiklar1 giicliiklerin anlasilmasidir. Ancak bu beklentilerin karsilanmamasi, engelli ¢gocuga
sahip ailelerin daha derin bir yalmizlik duygusuna kapilmalarina yol agmaktadir. Aileler, sosyal
kabul goérme ve anlasilma gibi ihtiyaclariin oniindeki engelleri kok aile destegiyle
asabileceklerine inanirken; kok ailelerinden gordiikleri bu tiir olumsuz tepkiler, onlarin daha fazla
icine kapanmasina, kendilerini ¢aresiz hissetmelerine ve yogun bir kirginlik yagamalarina neden
olmaktadir.

“Cocuk zaten hastaneden bikmig. Giil yatiyor. Hafif bir kipwrdadi. Kolay kolay
da aglamaz. Bir aglamaya basladi. Géziinden yas akti boyle. Simdi su geldi
aklima. Allah’i1m dedim, yani diinya sikintis1 boyleyse iste kabir, cehennem azabi
nasiu bir sey? ...Yamnda akrabalarindan kimse yok. Ulan, dedim neredesin?
Baba neredesin? Emmim neredesiniz? Bu nasil is? Gonlii kirtk insan bekler.
Beklenti icindedir.” (K34, 39)

“Sadece icimde bazi seyler var yani. Nasil desem? Ozlem gibi yani mesela,
kirginliklarim var yani. Yaptiklarimin neye degdigini, bana gostermedikleri i¢in
o0 beni biraz iiziiyor. Uziintii yaratiyor.” (K38, 51)

“Parasal degil biraz béyle, sonugta iste bir aradigin zaman, ya soyle soyle
oldugu zaman iste oglum takma geger, demesi bile yeter sana. Onu demedigi

zaman bu beklentin yerine gelmiyor, sende bir motivasyon diigiikliigii olusturuyor
tabi.” (K40, 38)

Kok ailenin engeli ¢ocugun durumuna dair bilgisizlikleri, siiregten uzak olmalar1 ve
yaklagim/yaklasamama bigimleri de babalari hayal kirikligina ugratmaktadir:

“Tabi anne baba olsaydi daha iyiydi. Dedim ya az énce 20 yasina kadar
yasiyormug. Diyorum anneme babama gelin, Gardenya’yi goriin. Biz nasil
gelelim, diyorlar. Ben daha ne diyeyim? Koy, tarla var bahge var. Ya birak
bahgeyi, ileride belki bir sey olacak bu kiza. Yani bunu diigiiniiyoruz, bir sey
diyemiyorsun ama.” (K7, 37)

Kok ailelerden en biiyiik beklenti ¢ocugun bakim ve sorumluluguna destek olunmasina
yoneliktir. Istanbul gibi biiyiik sehirlerde yasayan, diisiik sosyo-ekonomik diizeydeki engelli
cocuga sahip babalar i¢in kok ailelerden bakima yonelik beklentiler, yalnizca pratik bir yardim
talebi degil; ayn1 zamanda ekonomik, duygusal ve sosyal destek arayiginin bir yansimasidir.
Bu beklentilerin karsilanmamasi, ¢ekirdek ailenin bakim yiikiinii agirlastirmakta ve ozellikle
babalarin ebeveynlik rollerinde yalnizlagmalarina, tiilkenmiglik yasamalarina ve aile igi iliskilerde
kirilganliklarin artmasina zemin hazirlamaktadir:

“5 yila kadar burada beraber oturuyorduk zaten. Bizim engelli ¢cocuktan otiirii,
iste biraz eski adamlar rahatina diigkiin oluyor. Haliyle evde engelli birey olunca
onlarin da rahati kacti, o tasinmay diisiindii, annem degil ama, kendisi tasinmayt
istedi. Evde hasta cocuk olunca haliyle ona da bir yiik diisiivordu. Ona, her
erkege dedigimiz gibi, o da kagmay: tercih etti.” (K40, 38)

“Ben isterim ki annem bizimle kalsin, ¢cocuga yardim etsin ama koyde iki tane
inegi var, inek bizden, bizim ¢ocuktan daha degerli oyle soyleyeyim. Boyle bir
yardimct olsa ¢cocugun fizigiyle alakali.” (K1, 33)

Engelli bir ¢gocugun bakim siireci, yalnizca duygusal ve fiziksel destek gerektirmekle
kalmayip aym1 zamanda 6nemli dl¢iide ekonomik kaynak gerektiren bir siiregtir. Arastirmada
goriisiilen babalarin deneyimleri, engelli bir ¢ocugun saglik hizmetleri, egitim olanaklari,
rehabilitasyon siirecleri ve giinliik bakim giderleri gibi bir¢cok alanda ilave ekonomik yiikler
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olusturdugunu ortaya koymaktadir. Istanbul gibi biiyiik bir metropolde yasayan ve cogunlukla
diisiik sosyo-ekonomik diizeye sahip aileler i¢in bu yiik, var olan ekonomik kirilganliklar1 daha
da derinlestirmekte; ailelerin temel ihtiyaglarini kargilamakta dahi zorlanmalarina yol agmaktadir.
Bu kosullarda babalar, kok ailelerinden maddi destek beklentisi igine girebilmekte; bu destek,
dogrudan nakdi yardim, saglik giderlerinin karsilanmasina katki saglanmasi veya cocugun temel
ihtiyaclarinin temin edilmesi gibi farkli bicimlerde kendini gosterebilmektedir. Ekonomik
beklentiler, yalnizca finansal bir ihtiya¢ olmanin Gtesinde, ailelerin bakim yiikiinii hafifletme,
yasam kalitesini koruma ve ebeveynlerin psikososyal dayanikliligini siirdiirme agisindan kritik
bir rol oynamaktadir. Katilimeilarin 6nemli bir kismi kok ailelerinden ekonomik destege yonelik
beklenti icerisinde olduklarini soyle ifade etmektedir:

“Her seyi ben tek basima yaptim. Abi akraba diye bir sey yok. Akraba senin
diismeni bekler, akraba é&yledir. Ben mesela ii¢ yudir calismiyorum benim
akrabalarimin hepsi zengin, seydir. Biri bir giin dememis ya senin bir ihtiyacin
var mi? Ya bugiin orugtur al fitremizi sana verelim, bu ¢ocuklara. Bir de beni
aramaz. Cogu beni aramiyor.” (K15, 56)

“Dérdiincii yastan sonra fizik tedaviye gittik. Fark ettik bazi seyleri. Cocuk boyle,

yiirtiyemiyor, konusamiyor. Cocuk nébet gegiriyor. Ya diyebilirdi ailem ya,
diyebilirdi. Bak alti, yedi tane kardesim ¢alistyor. Lanet olsun bu paraya bak.
‘Para gelir, hastane gelmez’ diyebilirlerdi. Bir fizik tedavi ya da bir seyler olurdu
hani. Dort yasindan sonra ¢ocuk bitti yani bana gére. Yani o ¢ocuk iki yasinda,
bir yasinda fark etseydik egitimi, tedavisini, ne gerekiyorsa yapsaydik.” (K28,
29)

4. Tartisma

Bu arastirma, diisiik sosyoekonomik kosullarda yasayan ve agir engelli cocuga sahip
babalarin aile i¢i iligkilerine dair deneyimlerini, Aile Sistemleri Kurami baglaminda analiz etmeyi
amaglamigtir. Katilimeir babalarin anlatilari, engelli bir ¢ocugun aile sistemine katiliminin
yalnizca bireysel degil, sistemsel diizeyde de ¢ok boyutlu doniisiimlere yol actigini ortaya
koymustur. Engelli bir cocuga sahip olmak, sistemin siireklilik ve denge ihtiyacini tehdit eden,
yeniden yapilanmay1 zorunlu kilan bir deneyimdir. Bu durum, ebeveynlerin giinliik yagsamlarinda
ve gelecek planlarinda ciddi degisikliklere yol agmakta; artan bakim yiikii ve duygusal stres, aile
biitiinliiglinii zorlayan bir faktor haline gelebilmektedir (Durmaz ve dig., 2011, s.699; Hartley ve
dig., 2010, s.455; Price, 2010, s.34). Saglikli bir aile, degisen yasam kosullarina uyum
saglayabilen, etkili iletisim kurabilen ve sosyal desteklerle iliskisini siirdiirebilen bir yapiya
sahiptir (Gladding, 2015, s.32; Wright ve Leahey, 2009). Ancak engelli bir ¢ocugun aileye
katilmasi, bu yapiy1 zorlayan onemli bir yasam olayidir ve aile sisteminin dayaniklilik
kapasitesini ciddi bigimde sinar. Aile sisteminin yapisinda meydana gelen bu degisiklikler, tiim
iiyeleri etkileyerek aile islevlerinde yeni bir diizen gerektirir (Akbas ve Ozabac1, 2019). Bu siirecte
babalari aile i¢indeki konumunu ve yasadigi deneyimleri anlamak, yalnizca cocugun bakimini
desteklemek agisindan degil, ayni zamanda tiim ailenin psikolojik uyumu ve iglevselligi agisindan
da biiyiik 6nem tasir. Bu sistem igerisinde iletisim bigimleri, ailenin yapis1 (¢ekirdek, genis, tek
ebeveynli vb.), sosyal destek kaynaklari, saglikli ¢ocuklarin sayisi ve yaslari ile esler arast iligki
bicimleri, tiim iiyelerin psikososyal sagligiyla dogrudan iligkilidir. Dolayistyla aile sagligi; sadece
bireysel iyilik hali degil, ayn1 zamanda psikolojik, sosyal, kiiltiirel ve ruhsal yonlerini kapsayan
biitiinciil bir iyilik hali olarak degerlendirilir (Harmon Hanson ve dig., 2005). Bu ¢alismada, s6z
konusu degisim siireci 6zel olarak babalarin aile sistemi igindeki konumlar1 ve baba merkezli
iligkiselligi izerinden incelenmistir.

Katilimeilarin nemli bir kismi, engelli ¢ocuga sahip olduktan sonra aile diizenlerinin
tamamen degistigini belirtmistir. Ailelerin rol ve sorumluluklari, rutinleri, kurallar ve ev ici
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diizenleri doniisiime ugramis; bazi babalarin ise bu yeni diizene uyum saglamakta zorlandigi
gozlemlenmistir. Schippers ve arkadaglarinin (2020) calismasinda da benzer bicimde, babalar
engelli cocuklarinin dogumunun ardindan aileye dair imgelerinin koklii bicimde degistigini ifade
etmis ve ¢ocugun saglik durumunun agirligina bagli olarak yeni yasam diizenlerinin daha fazla
zorluk igerdigini belirtmislerdir. MacDonald ve Hastings’in (2010) ifade ettigi gibi, gelisimsel
bozuklukla dogan bir ¢ocugun bakim siireci yalnizca ebeveynleri degil, ailedeki tiim bireyleri
etkileyen ¢ok katmanli bir siirectir. Bu ¢aligmanin bulgular1 da benzer sekilde, engelli cocugun
bakimimin esler arasi iligkilere, saglikli ¢ocuklarla kurulan etkilesimlere ve kok aileyle olan
baglara dogrudan yansiyan degisim ve gerilimleri ortaya koymaktadir.

Ailelerde daha biiyiik sistemin parcalari olarak islev gdren es, ebeveyn ve kardes alt
sistemleri, aile isleyisinin temel yap1 taslarini olusturur (Goldenberg ve dig., 2013, s.17). Bu alt
sistemler icinde, dzellikle esler arasindaki iligki, aile sisteminin en belirleyici boyutlarindan biri
olarak oOne ¢ikar. Evlilik iligkisinin niteligi; iletisim bicimleri, duygusal baglilik ve ortak
ebeveynlik gibi unsurlar araciligryla hem aile i¢i dengeyi hem de ¢ocuklarin gelisimsel siirecini
dogrudan etkiler. Engelli bir ¢ocugun aileye katilmasi ise bu iliskiyi derinden etkileyerek,
yalnizca bireysel rollerin yeniden tanimlanmasina yol agmaz; ayni zamanda esler arasindaki
iliskinin yapisim, beklentilerini ve islevselligini de doniistiiriir. Ozellikle babalarin bakim
sorumluluguna yeterince katilamamasi1 durumunda, anne-baba alt sisteminde ¢atigmalar ortaya
cikabilmekte; bu ¢atigmalar da evdeki diger aile iiyelerini olumsuz yonde etkileyebilmektedir
(Seligman ve Darling, 2007, s.218). Ornegin, engelli bir ¢cocugun varligmnin ciftleri nasil
etkiledigi, bu ¢iftlerde boganma oranlarinin diger ciftlerle karsilastirildiginda ne diizeyde oldugu,
evlilik doyumunda nasil bir degisim yasandigi ya da ¢ocukluktaki engelliligin ¢iftin duygusal
saghigr tzerindeki etkisi gibi sorularin, dogrudan es alt sistemiyle iliskili oldugu kabul
edilmektedir (Seligman ve Darling, 2007, s.181). Bu ¢alismada elde edilen bulgular, engelli
cocuga sahip olduktan sonra esler arasindaki tutum, davranis ve beklentilerin hem olumlu hem de
olumsuz yonde etkilendigini gdstermektedir. Babalarin eslerine yonelik tutumlari, bir yandan
yiiksek diizeyde destekleyici, anlayish ve minnettar yaklagimlari igerirken, diger yandan
bastirilmis 6tke, edilgenlik ve “katlanma” yonelimlerini de kapsamaktadir. Bu durum, evlilikte
duygusal dayamigsma ile kisisel tiikenmislik arasinda gidip gelen karmasik bir dengeyi
gostermektedir. Katilimcilar, eslerine duyduklar saygi ve baghligin yaninda, siirece uyum
saglamak adina catismalardan kacginma, sessiz kalma ve duygusal tepkilerini bastirma
egilimindedirler. Bu olumlu yaklasimin temelinde, eslerinin bakim yiikiinii biiyiik oranda
iistlenmeleri, fedakarliklart ve duygusal emegi tasiyan birincil figilir olmalar1 yer almaktadir.
Nitekim Towers’in (2009) ¢alismasinda da erkeklerin %751 eslerini 6nemli bir destek kaynagi
olarak tanimlamaktadir. Buna karsilik babalarin eslerine yonelik destegi ise daha ¢ok ev isleri ve
¢ocuk bakimi konusunda fiziksel yardimda bulunmak, hastane siireglerinde eslik etmek,
sosyallesme firsatlar1 yaratmak gibi davranislarla somutlagmaktadir. Bazi katilimeilar, eslerinin
cocuk bakimindaki agir yiikiinii dikkate alarak kendi bireysel istek ve beklentilerini geri planda
tuttuklarini ifade etmistir. Ozellikle cinsellik, ev isleri ya da esten ilgi bekleme gibi konularda
taleplerini sinirladiklarini; eslerinin dinlenmesi, sosyallesmesi ya da kendilerine zaman ayirmasi
icin ¢aba gosterdiklerini belirtmislerdir. Minnettarlik, takdir, sitkran gibi duygular, yalnizca bir
empati gostergesi degil, ayn1 zamanda aile i¢indeki dengeyi korumaya yonelik bilingli bir
sorumluluk anlayis1 ve disavurum bigimleri olarak degerlendirilebilir. Arastirmada bazi erkekler
ise, eslerine kars1 ofke, kirginlik ya da mesafe hissi tagidiklarini ifade etmistir. Bu durumun
baslica nedenleri arasinda bakim sorumlulugu taleplerinde yasanan anlasmazliklar, engelliligin
nedeni konusunda suglayici tutumlar ve ekonomik baskilar yer almaktadir. Bu tiir ¢ift
iligkilerinde, evliligin ¢ocuk icin “siirdiiriilmesi gereken bir yiik” olarak algilandig1 dikkat
cekmektedir. Literatiirde de benzer bulgular mevcuttur. Ornegin Sabbeth (1984), kronik hastalig
olan ¢ocuklara sahip 23 ailenin 7’sinde evlilik iligkilerinde ciddi sorunlar yasandigini belirtmistir.
Tassebro ve Wendelborg un (2017) bulgularinda ise engelli ¢ocuga sahip ailelerde birlikte
yasama orani daha diisiik olup, ¢ocugun yasi ilerledikce bu oran daha da azalmakta oldugu
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belirtilmektedir. Buna karsilik bazi arastirmalarda da gocugun engel durumunun bosanma oranlari
iizerindeki etkisinin sinirli oldugu (Sobsey, 2004); engelli ¢ocugun varliginin evlilikte gerilimi
artirdigina dair pozitif ancak diisiik diizeyli bir iliski oldugu (Risdal ve Singer, 2004) belirtilerek
bu alandaki genellemelerin dikkatli yapilmasi gerektigi vurgulanmaistir.

Engelli bir ¢gocuga sahip olmanin esler arasi iliskiler izerindeki etkilerinden biri de cinsel
yasamda yasanan degisimdir. Cinsel yakinlik, evlilik iliskisini diger sosyal baglardan ayiran,
ciftler arasindaki mahremiyetin ve duygusal bagin en 6zel ifadesi olarak kabul edilmektedir. Bu
baglamda, caligmada yer alan katilimcilarin biiyiik bir kismi, engelli ¢cocuklarinin bakimina iligkin
yogun sorumluluklarin cinsel birliktelik sikligin azalttigini, hatta zaman zaman tamamen ortadan
kaldirdigini ifade etmistir. Babalar, 6zellikle bakim yiikii, diizensiz uyku, fiziksel ve duygusal
titkkenmislik ile ¢alisma yasaminin getirdigi yorgunlugun, esleriyle olan cinsel iliskilerini olumsuz
etkiledigini belirtmistir. Benzer bigimde Aylaz ve arkadaglarinin (2012) otizmli ¢ocuga sahip
ebeveynlerle yaptig1 ¢aligmada da, cinsel yasamin bakim yiikii, yorgunluk ve sucluluk duygusu
gibi etkenlerle zayifladig1 saptanmistir. Katilimcilar, yasadiklar1 yogun duygusal ve fiziksel
yiiklenmenin egleriyle aralarindaki mahrem bagi zedeledigini ve bunun genel evlilik doyumlarini
da olumsuz yonde etkiledigini belirtmislerdir. Ozellikle erkeklerin fiziksel olarak emek yogun
islerde calismalari, kadinlarin ise ¢ocuk ve evle ilgili sorumluluklar1 biiyiik oranda tek basina
istlenmeleri, ¢iftler arasinda bos zaman iiretimini zorlastirmakta ve birlikte kaliteli zaman
gecirme olasiligimi sinirlamaktadir. Towers (2009), Keller ve arkadaslar1 (2014) ile Marsh ve
arkadaslar1 (2018) tarafindan yapilan ¢aligmalarda, engelli cocuk sahibi babalarin, esleriyle yalniz
kalma firsat1 bulamadiklari, ¢ift olarak birlikte zaman gegirme olasiliklarinin sinirli oldugu ve
bunun da iliskilerinde duygusal mesafeye yol actig1 bildirilmistir. Bu durum, aile sisteminin “¢ift
alt sistemi’nde yapisal gerilimler yaratarak hem iletisim hem de duygusal baglilik agisindan
evliligi kirilganlastiran bir dinamik haline gelmektedir.

Esler arasindaki iliskisel sorunlarin dnemli bir boyutu da rol ve sorumluluklarin
dagiliminda yasanan dengesizliklerdir. Engelli bir ¢ocugun bakiminda babalarin geleneksel
“ekmek kazanic1” roliinii siirdiirmeleri, annelerin ise yogun bakim emegini iistlenmeleri, zamanla
bu roller arasinda ¢atisma alanlar1 dogurabilmektedir. Ozellikle bakim siirecinin uzun siirmesi,
cocuktan beklenen gelisimsel ilerlemelerin goriilmemesi ya da gerileme yasanmasi, eslerin
karsilikli duygusal kirilganliklarini artirmaktadir. Bu baglamda, birbirini su¢layici yaklagimlar,
artan Ofke diizeyi ve tahammdiil esiginin diismesi, esler arasindaki iligkisel gerilimleri daha da
derinlestirmektedir. Arastirma bulgularimiz, bu iliskisel sorunlarin yalnizca bireysel diizeyde
degil, evlilik doyumu, genel yasam memnuniyeti ve aile i¢i uyum tizerinde de dogrudan etkili
oldugunu ortaya koymaktadir. Katilimecilar, cinsel yasamin kisitlanmasi, duygusal destek
eksikligi, etkili iletisim kuramama, rol ¢atigmalar1 ve birlikte nitelikli zaman gecirememe gibi
sorunlarin yasam Kkalitelerini ciddi bi¢imde disiirdiigiinii ifade etmislerdir. Literatiir de bu
bulgularla ortiismektedir. Dey ve arkadaslarinin (2019) yiiriittiigii bir meta-analiz ¢aligmasi,
zihinsel engelli gocuga sahip ebeveynlerin yasam kalitesinde, saglikli ¢ocuk sahibi ebeveynlere
gore klinik acidan anlamli bir diisiis yasandigini gostermistir. Benzer sekilde Kilic ve
arkadaglarinin (2013) ¢alismasinda da ebeveynlerin kaygi ve depresyon diizeylerindeki artigin,
evlilik uyumunu olumsuz etkiledigi; buna karsin sosyal destek diizeyinin yiiksek oldugu ailelerde
evlilik uyumunun da artti§1 belirlenmistir. Tew ve Laurence’in (1975) arastirmasi, engelin
derecesiyle dogru orantili bigimde ebeveyn stresinin arttigini ve bu durumun evlilik i¢i ¢atismalari
besledigini gostermistir. Tiirkiye baglaminda yapilan bir diger ¢calismada ise engelli ¢ocuga sahip
ebeveynlerin hem evlilik uyumunun diisiik oldugu hem de yasam doyumlarinin simrh diizeyde
kaldig1 ortaya konmustur (Ince ve Tiifekgi, 2015). Elde edilen tiim bu veriler, engelli ¢ocuk sahibi
ailelerde evlilik iliskisinin yalnizca bireysel psikolojik faktorlerden degil, ayn1 zamanda yapisal
kosullardan ve sosyal destek diizeyinden de etkilendigini agikca ortaya koymaktadir.
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Tim olumsuzluklara ragmen, katilimcilarin bir boliimii engelli ¢ocuk sahibi olma
deneyimini aile i¢i baglar1 giiclendiren bir siire¢ olarak tanimlamistir. Bu babalar, baslangigtaki
zorluklara ragmen zamanla yeni aile diizenine uyum sagladiklarin1 ve bu siirecin ailelerine
yonelik aidiyet ve baglilik duygularini artirdigini belirtmislerdir. Bu bulgular, literatiirde yer alan
baz1 ¢aligmalarla paralellik gostermektedir. Ornegin Baumann ve Braddick (1999), engelli bir
cocuga sahip olmanin kimi ailelerde evlilik iliskisini zayiflatmadigini, aksine iligskilerde daha
fazla giiclenme, anlayis ve dayanisma yarattigini ortaya koymustur. Heiman (2002) ise engelli
cocukla yasanan deneyimin aile i¢inde sevgi, kabullenme, iyimserlik ve duygusal dayaniklilik
gibi olumlu duygulan tetikleyebildigini belirtmistir. Benzer sekilde, Boyraz ve Sayger (2011)
tarafindan ABD’de yapilan bir calismada zihinsel engelli cocuga sahip 60 baba ile normal gelisim
gosteren ¢ocuklara sahip 215 babanin aile uyumu, babalik 6z yeterliligi ve psikolojik iyi olug
diizeyleri karsilastirilmis; sonuglar, engelli ¢ocuk sahibi babalarin kendini kabul diizeylerinde
anlaml1 bicimde daha yiiksek puanlar aldigini ve aile uyumu agisindan iki grup arasinda anlaml
bir fark bulunmadigimi gostermistir. John ve arkadaslarinin (2003) yiiriittiigli bir aragtirmada ise
ebeveynlerin %44,1°1 engelli bir cocuga sahip olmanin evliliklerini gii¢lendirdigini belirtmistir.
Bu bulgular, engelli bir ¢ocuga sahip olma deneyiminin her ailede benzer sonuglara yol
agmadigini, esler arasi iligkilerin bu siiregte farkli bigimlerde etkilenebilecegini gostermektedir.
Ozellikle bazi katilimeilarin evlilik baglarmin giiglendigini belirtmeleri, bu deneyimin yalnizca
stres ve catisma kaynagi degil, ayn1 zamanda iligkisel dayanigmay1 artiran bir unsur olabilecegini
de ortaya koymaktadir. Bu durum, tek basina bu ¢ocukla ilgili degil; ciftin iliskisel ge¢misi,
birbirlerine kargt tutumlari, sahip olduklar1 sosyal destek kaynaklari, ekonomik durumlari,
¢ocugun engel durumu ve bakim yiikiiniin paylasim bi¢imi gibi birgok degiskene bagli olarak
sekillendigini gostermektedir.

Aile sisteminde yalnizca esler arasi iliski degil, ebeveyn-cocuk arasindaki etkilesimler de
dinamik bir alt sistemi olusturmaktadir. Bu alt sistem, hem bakim ve yonlendirme rollerinin hem
de duygusal baglanma siireclerinin sekillendigi temel bir yapidir. Ebeveyn-cocuk etkilesimi,
cocugun gelisimsel ihtiyaglarina gore siirekli yeniden organize olurken, ebeveynlerin bireysel
kaynaklari, beklentileri ve stres diizeyleri bu iliskiyi dogrudan etkiler. Ebeveynler genellikle
siirlt kaynaklari engelli ¢ocugun bakimina ydnlendirdiginden, saglikli ¢ocuklarla kurulan
iligkiler ikinci plana itilmekte; bu durum yalnizca ebeveyn-¢ocuk etkilesimini degil, kardesler
arasi iliskileri de derinden etkilemektedir. Bu baglamda, aile i¢indeki bir diger 6nemli alt sistem
olan kardesler arasi etkilesim, giig iliskileri, sorumluluk paylasimi, kiyaslama ve duygusal denge
acisindan yeniden yapilandirilmaktadir. Engelli kardese gosterilen ilgi ve bakim, saglikli
cocuklarda ihmal, kiskanclik ya da sugluluk gibi karmasik duygusal tepkilere yol a¢makta;
kardeslik iligkisi sistem iginde siklikla gerilimli, ya da dengesiz roller iizerinden yeniden
tanimlanmaktadir. Sonug olarak, kardes alt sisteminin igleyis kalitesi, diger aile alt sistemlerinin
nasil ¢alistigiyla dogrudan iliskilidir (Goldenberg ve Goldenberg, 2013, 5.95). Engelli bir ¢gocugun
karma bir aile yapisina katilmasi1 durumunda, sorumluluk, disiplin ve bakim gibi meseleler ailenin
stirdiiriilebilirligi agisindan kritik hale gelir. Bu durum yalnizca ebeveyn alt sistemi i¢in degil,
aynt zamanda diger kardeslerin olusturdugu alt sistem agisindan da kaygi verici olabilir
(Goldenberg ve Goldenberg, 2013, s.96). Bununla birlikte, ebeveynlerin engelli olmayan
¢ocuklara ileride {istlenmeleri beklenen bakim sorumlulugunu aktarmalari, her zaman olmasa da
ebeveyn-cocuk ve kardesler arasi alt sistemlerde gerilimlerin olugsmasina yol agabilir (Seligman
ve Darling, 2007, s.233). Arastirma bulgulari, engelli ¢cocugun bakimina yonelik yogun ilgi ve
sorumlulugun, saglikli ¢ocuklarla kurulan iliskiyi zayiflattigimi ve babalarin bu c¢ocuklarin
duygusal ihtiyaglarmi karsilamakta yetersiz kaldiklarini gostermektedir. Katilimcilarin biiyiik
boliimil, is yiikii ve bakim sorumluluklar1 nedeniyle saglikli ¢ocuklarma yeterince zaman
ayiramadiklarimi ifade etmistir. Bu durum, aile i¢i duygusal dengenin bozulmasina ve saglikli
kardeslerin yalnizlik, ihmal edilme ya da geri plana atilma gibi duygular1 deneyimlemesine neden
olabilmektedir. Aykara’nin (2015) calismasi da bu sonucu desteklemekte; saglikli ¢ocuklarin
ebeveyn ilgisinden mahrum kaldigim1 ve bunun duygusal yalmzlik hissini artirdigini ortaya
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koymaktadir. Ayrica bulgular, bazi babalarin saglikli cocuklardan 6zellikle cinsiyet temelli roller
cercevesinde bakim emegi talep ettiklerini gostermektedir. Erkek ¢ocuklardan fiziksel destek, kiz
cocuklardan ise ev i¢i yardim beklenmesi, toplumsal cinsiyet normlarinin bakim emegi iizerindeki
etkisini ortaya koymaktadir. Giilseren ve arkadaslarinin (2010) ¢alismasi da bu bulgularla paralel
bicimde, kiz cocuklarinin bakim sorumlulugunu daha yogun {istlendiklerini ve aile iginde
cinsiyete dayali gorev dagilimlarinin yaygin oldugunu vurgulamaktadir. Ancak dikkat ¢eken bir
diger bulgu, az sayida babanin bu yiiklemelerin saglikli kardeslerin gelisimsel siiregleri {izerindeki
olumsuz etkilerinin farkinda olmasidir. Bu farkindalik hali, baz1 ebeveynlerin bakim rollerini
daha adil ve bilingli sekilde yapilandirma egiliminde oldugunu gostermektedir. Engelli bir
kardese sahip olmanin saglikli cocuklar tizerinde yalnizca zaman ve emek acisindan degil, aym
zamanda duygusal agidan da yipratici olabilecegi goriilmektedir. Ross ve Cuskelly (2006) ile
Seligman ve Darling’in (2007) calismalarinda, engelli kardesin bakim sorumlulugunun saglikli
cocuklarin giinliik rutinlerine eklendigi, bunun 6fke, kirginlik ve rol karmasasina yol actigt
belirtilmistir. Arastirma bulgularimiz da bu durumla 6rtiismektedir. Ozellikle engelli kardesin
yasam slirecine siirekli taniklik eden saglikli ¢cocuklarin, duygusal yiiklenme ve gelecege dair
belirsizlik gibi sorunlarla bas basa kaldiklar1 anlagilmaktadir. Bazi1 katilimc ifadeleri, saglikli
kardeslerin egitim, sosyal yasam ve ilerideki evlilik siireglerine kadar uzanan genis bir yelpazede
psikososyal sorunlar yasayabildigini ortaya koymaktadir.

Baba—kok aile alt sistemi de hem duygusal hem de islevsel diizeyde 6nemli bir iligkisel
bilesen olarak degerlendirilmelidir. Arastirma bulgulari, diisiik sosyoekonomik kosullarda
yasayan babalarin, engelli ¢ocuk bakim siirecinde hem kurumsal sosyal desteklere erisimde
zorlandiklari hem de bu yetersizlik nedeniyle kok ailelerine ve gelecekte kendi gocuklarina
yonelik beklenti gelistirdiklerini gostermektedir. Ozellikle kamusal hizmetlerin sinirhlig,
giivencesiz istihdam, bakim emegine dair destek eksikligi gibi yapisal etkenler, ailelerin sosyal
dayanigma iligkilerini zorunlu ve kirilgan bir bigimde yeniden insa etmelerine neden olmaktadir.
Bu durum, kok aileden beklentiyi artirmakta, aynit zamanda ¢ocuklarin gelecekte bakim yiikiinii
devralmalarina yonelik baskici ve kusaklararasi aktarim temelli beklentiler dogurmaktadir.
Engelli bir cocugun bakim gereksinimleriyle sekillenen aile yagantisinda, bu alt sistemin islevi ve
alt sistemlerden beklentiler, 6zellikle biiyiiksehirlerde egemen olan ¢ekirdek aile yapisinda
belirgin bir doniisiime ugramaktadir. Calismanin bulgulari, Istanbul gibi metropol alanlarda genis
aile dayanismasinin sinirl hale gelmesi nedeniyle, babalarin kdk ailelerinden aldiklar1 destegin
cogunlukla dénemsel, sinirli ve ihtiyag temelli oldugunu gostermektedir. Katilimer ifadelerine
gore, kok aileden beklentiler hem duygusal hem de pratik diizeyde sekillenmekte, ancak bu
beklentiler cogu zaman karsiliksiz kalmaktadir. Bu durum, kok aile ile kurulan iligkilerde bir
kirilma yaratmakta ve babalarin yalmzlik, hayal kirikligi ve desteklenmeme duygularini
pekistirmektedir. Kimi babalar, kok aile bireylerinden yardim gormediklerini, yasadiklar
zorlayici bakim siirecinde yalniz birakildiklarini ifade etmis; bazilari ise kok aileyle iliskilerinin
zaten kirilgan oldugunu ve bu baglamda destek taleplerinin reddedildigini belirtmistir. Literatiirde
de bu bulgulara paralel olarak, babalarin kok ailelerinden yeterli duygusal ve pratik destek
alamadiklarina dair bulgulara sik¢a rastlanmaktadir (Nadel, 2020; Paynter ve dig., 2018; Towers,
2009). Dolaysiyla, kok aile desteginin eksikligi yalmzca bir bosluk degil, ayn1 zamanda ¢ekirdek
ailenin iizerindeki bakim yiikiinii agirlastiran yapisal bir stres kaynagidir. Aragtirmada kok aileyle
olumlu iligkiler siirdiiren bazi babalar ise, 6zellikle ¢cocuk bakiminda dénemsel yardim, esle
kaliteli zaman gecirme imkan1 ve duygusal dayanisma gibi avantajlar elde ettiklerini belirtmistir.
Ayn1 mahallede, apartmanda veya genis aile diizeninde yasayan bireylerin, bakim siire¢lerinde
daha fazla destek alabildigi; bu destegin esler arasi iliskiyi de olumlu yonde etkiledigi
gorlilmektedir. McNeil (2004), engelli ¢ocuk sahibi ebeveynler acisindan sosyal destek ve
kabuliin, bag etme kapasitesini artiran temel kaynaklardan biri oldugunu vurgulamaktadir.

Bununla birlikte, destekleyici olmayan kok aile tutumlarinin da onemli sonuglar
bulunmaktadir. Baz1 katilimcilar, kdk aile {iyelerinin suglayici, mesafeli ya da dislayici tavirlar
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sergilediklerini ifade etmis ve bu durumun iliskilerinde duygusal kopuslara neden oldugunu
belirtmistir. Nitekim onceki aragtirmalar (Dyson, 2010; Meirsschaut ve dig., 2010), kdk ailelerin
engelli ¢ocukla kurduklar1 sosyal mesafenin, kabullenmeme egiliminden kaynaklandigini ve bu
tutumun kiiltiirel normlar, toplumsal beklentiler ve soya dair algilarla iliskilendirilebilecegini
ortaya koymustur. Bazi babalar, engelli bir torunun varliginin kok ailede “soyun devami” mitine
aykir1 bulundugunu, bu nedenle ima yoluyla dislayici soylemlerle karsilastiklarini ifade etmistir.
Ayrica, diisiik sosyoekonomik diizeydeki katilimcilar, engelli ¢ocuk bakimima dair artan
maliyetlerin, yoksullukla miicadele eden ¢ekirdek aileleri daha da kirllganlagtirdigini belirtmis;
kok aileden ekonomik ve fiziksel destek beklentisi i¢inde olduklarini ifade etmislerdir. Ancak bu
beklentilerin ¢cogu zaman karsilanmamasi, yalnizca maddi bir bosluk degil, ayn1 zamanda
duygusal olarak da bir terk edilmiglik hissi yaratmaktadir. Arastirma bulgulari, bu destek
yoksunlugunun yalnizca iliskisel bir sonu¢ degil, ayn1 zamanda kok aileyle olan bagin daha da
zayiflamasina yol actigin1 ortaya koymaktadir. Bu bulgular, aile sistemindeki kok aile alt
sisteminin, engelli ¢ocuk bakiminda yalnizca bir destek kaynagi degil, ayn1 zamanda destek
eksikliginin kendisinin de bashi bagina bir stres etkeni haline gelebilecegini gdostermektedir.
Dolayisiyla, engelli ¢gocuga sahip babalarin kok aileyle kurduklari iliskiler, bireysel psikolojik
dayanikliligin, kiiltiirel normlarin, sosyal destek sistemlerinin ve sosyoekonomik kosullarin ortak
etkisiyle sekillenen ¢ok boyutlu bir yapiy1 yansitmaktadir.

5. Sonug ve Oneriler

Bu ¢alismanin ortaya koydugu bulgular, babaligin yalnizca geleneksel anlamda ekmek
kazanici ve otorite figiirii olarak konumlandirilamayacagini; aksine, bakim siireclerinde aktif,
duygusal olarak etkilenmis ve iliskisel diizeyde kendine 6zgii doniisiim yasayan bir 6zne olarak
degerlendirilmesi gerektigini gostermektedir. Mevcut sosyal hizmet ve danigsmanlik uygulamalart
biiyiik dl¢iide anneleri merkeze almakta, bu da babalarin bakim siirecindeki 6zgiin deneyimlerinin
ve ihtiyaglarimin gbz ardi edilmesine yol agmaktadir. Oysaki bakim emegi paylagimini,
psikososyal etkileri ve destek mekanizmalarinin etkililigini anlamada “babalik” merkezli yapilan
calismalar, hem teorik literatiir hem de sosyal hizmet ve sosyal politika uygulamalar1 agisindan
konumlarini giiclendirerek 6nemli bir boslugu dolduracag: diistiniilmektedir. Bu yoniiyle babalik
calismalari, hem aile ici iligkilerin doniisiimiinii anlamak hem de sosyal politika ve miidahale
modellerini daha kapsayici bi¢imde yeniden yapilandirmak i¢in oldukga yenilik¢i ve dnemlidir.
Bu arastirma sonucu elde edilen veriler ve saha gozlemleri gostermektedir ki yazili mevzuat,
hizmet modelleri ve mesleki uygulamalar, babalar1 da kapsayict bigimde yeniden
yapilandirilmalidir. Sosyal hizmet miidahale programlari, babalari da oncelikli miiracaatgi
gruplardan biri olarak ele almali; onlarin ekonomik, duygusal ve sosyal destek gereksinimlerine
uygun hizmet modelleri gelistirilmelidir. Ozellikle es iliskilerinin giiglendirilmesine y®nelik
psikoegitim  programlarinin, etkili iletisim becerilerinin  gelistirilmesine  odaklanan
yapilandirilmis egitimlerin ve duygusal destek saglayan miidahale modellerinin sosyal hizmet
pratigine entegre edilmesi gerekmektedir. Bu tiir programlar, yalnmizca evlilik doyumunu
artirmakla kalmaz; ayn1 zamanda aile alt sisteminin genel uyum kapasitesini ve krizlerle basa
¢ikma yetisini de giiclendirecegi diisliniilmektedir. Son olarak kok aile destegi ve saglikli
¢ocuklardan beklentiler, gogu zaman goniillii degil zorunlu bir dayanigsma bigimi olarak karsimiza
cikmaktadir. Bu bagimliligr azaltmak i¢in bakim destek 6denekleri, ulasilabilir giindiiz bakim
hizmetleri, psikososyal destek merkezleri gibi sistematik refah uygulamalar1 olusturulmali, var
olanlar ise gelistirilmelidir.
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