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Engelli Cocugun Evlilik Doyumuna Etkisi'
The Effect of a Disabled Child on Marital Satisfaction
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Oz

Calismanin ana problemi, engelli bir ¢ocuga sahip olmanin evlilik doyumu tizerindeki etkisini anlamaktir. Niteliksel
arastirma yontemi kullanilmis ve olusturdugumuz soru formu iizerinden katilimcilar ile yiiz yiize goriismeler
yapilmistir. Arastirmaya konu olan engelli ¢cocuga sahip olan bireyler, Giresun merkez ve ¢evre ilcelerde yasayan 36
kisiden olugsmaktadir. Bu kisilerin bazilari ¢ift olarak, bazilar1 da tek es olarak arastirmaya dahil olmustur. Ttim katilim-
cilar ile bireysel goriisme yapilmistir. Bireylerin demografik dagilimlarinda bir denge gozetilmistir. Katilimcilarin bir
yarisi kirk yasin altinda diger yarisi ise kirk yasin tistiindedir. Egitim durumlari ise ilkdgretim, lise ve liniversite mezunu
olmak ilizere 12’ser kisilik li¢ gruptan olugsmaktadir. Ayni zamanda katilimcilarin yarisi erkek yarisi kadindir.

Calismada evlilik doyumunun, engelli cocugun dogumu ile birlikte azaldig1 g6zlenmistir. Ancak evliligin sosyolojik ve
ekonomik 6zellikleri bu sonug tizerinde etkilidir. Esler arasi sorumluluk paylasiminin ve dayanismanin varhigi evlilik
doyumunu olumlu etkilemektedir. Dindar ve kaderci egilimleri gii¢lii olan ¢iftlerin gorece evlilik doyumunun daha
yiiksek oldugu gozlenmistir. Gelir seviyesi yiiksek olan ailelerin evlilik doyumu gorece diisiik olan ¢iftlere kiyasla
daha yliksek olarak gézlenmistir. Egitim seviyesi yliksek ciftlerde evlilik doyumu diisiik gézlenmis; egitim seviyesi
diisiik ciftlerde ise evlilik doyumu daha yliksek gozlenmistir. Ciftlere yasadiklar: gligliikler karsisinda destek
saglandiginda evlilik doyumu artmaktadir. Bu destekler yakin gevre ilgisi, profesyonel psikolojik danisma, devletin
sosyal ve ekonomik katkilari ve biitiiniiyle toplumsal destektir.

Anahtar Soézciikler: Engellilik sosyolojisi, Saglik sosyolojisi, Aile sosyolojisi, Evlilik doyumu, Engelli ¢ocuga
sahip aileler, Toplumsal destek

Abstract

The main problem of the study is to understand the effect of having a disabled child on marital satisfaction. The
qualitative research method was used and face-to-face interviews were made with the participants over the
questionnaire we created. The individuals who have disabled children subject to the study consist of 36 people
living in central Giresun and surrounding districts. Some of these people were included in the study as a couple and
some as a single partner. An individual interview was held with all participants. A balance has been achieved in the
demographic distributions of individuals. Half of the participants are under forty and the other half are over forty.
Educational status consists of three groups of 12 people each, being primary, high school, and university graduates.
At the same time, half of the participants are male and half female.

It was observed in the study that marital satisfaction decreased with the birth of a disabled child. However, the
sociological and economic characteristics of marriage affect this result. The existence of the sharing of responsibility
and solidarity between spouses positively affects marital satisfaction. It has been observed that couples with
prayerful and strong fatalistic tendencies have higher marital satisfaction. It was observed that couples of families
with high-income levels have higher marital satisfaction compared to couples with relatively low levels of income.
Couples with a high level of education have low marital satisfaction; Couples with low education levels had higher
marital satisfaction. Marital satisfaction increases when couples are supported in the face of their difficulties. These
supports are close environmental interest, professional psychological counseling, social and economic contributions
of the state, and social support.

Keywords: Sociology of Disability, Sociology of Health, Sociology of Family, Marriage satisfaction, Families
with disabled children, Social support
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Extended Abstract

Marital satisfaction can be defined as an individual's perception of the level of satisfaction of their needs within
the marital relationship. This is a subjective concept because there is an individual perception. There are different
definitions regarding marital satisfaction. According to these, marital satisfaction is explained by the feelings
of happiness, contentment and psychological satisfaction that couples perceive from their marital life. Marital
satisfaction is affected by the presence of a disabled child. The purpose of our study is to reveal this effect.

Many parents have children with disabilities in Turkey. The rate of disabled individuals in all age groups in our
country is 6.9% according to Turkey Statistics Institute (TSI) published the late data in 2011. According to this
ratio, it can be said that the number of disabled individuals in the society is 5.7 million people. When evaluated
together with family members, the number of people affected by disability is over 10 million.

The research is based on in-depth qualitative interviews with 36 people living in Giresun province in 2017 and
2018. A questionnaire was used to measure marital satisfaction during the interviews. Half of the participants
are male, the other half are women. Female and male participants were divided into two groups as 40 years and
under and over 40 years old. Participants from men and women are below and above the age of 40. In addition,
education categories are divided into three categories: primary education (low education), high school (secon-
dary education), and university and higher (higher education). Attention was paid to the emergence of a balanced
distribution in age, education and gender classification. It was analyzed within the framework of the hypotheses
we established in the interviews.

In the study, different questions were asked than those aimed at evaluating the marital satisfaction of ordinary
families. This is because only families with disabled children are considered. Specific questions were asked to eva-
luate the effects of having a disabled child in particular. At the same time, no distinction has been made between
types of disabilities within the study area. Families with children with both mental and physical disabilities
are evaluated as a homogeneous group. The important thing in our study is to analyze the effect of struggling
with the special situations of disabled children, which require more care, education and support than ordinary
children, on the marriage of couples. For this reason, no differentiation has been made regarding the differences
of the obstacle situation.

This study draws on psychology, social psychology literature. On the other hand, it is an interdisciplinary study
that is basically within the boundaries of health sociology. Therefore, it is thought that the study will add new
information to the field.

As a result of the qualitative interviews, it was found that marital satisfaction decreased with the birth of a
disabled child. However, the effects of various factors on this satisfaction level differ.

The sharing of responsibility and solidarity between spouses positively affects marital satisfaction. However, in
opposite cases, marital satisfaction decreases. Marital satisfaction decreases as the living needs of the child are
predominantly loaded on one of the couples - which is usually the mother. This situation also revealed another
consequence: Marital satisfaction was observed to be lower in women with disabled children compared to men.

It has been observed that religious beliefs and fatalistic attitudes provide a spiritual support for the couples’
difficulties. For this reason, it has been have higher marital satisfaction that couples with strong these tendencies.

Income level is also reflected in marital satisfaction as an important variable. Couples with high income levels
have higher marital satisfaction compared to couples with low income levels.

In the study, it was observed that the marital satisfaction of couples with high education level was relatively
lower. One factor was that one of the couples could not do the job for which they were educated due to the special
situation of the child. At the same time, highly educated individuals have high expectations from their children.
The difficulties created by disability and the inability to meet these expectations created a negative perception
of satisfaction. Marital satisfaction was observed to be higher in couples with lower education. This is because of
lower occupational anxiety and expectations for the child.

Marital satisfaction increases when couples are supported in the face of their difficulties. These supports are as
follows; close environment support, professional psychological support, social and economic support of the state,
and a positive perspective of the society's approach. It was observed that marital satisfaction was low for couples
who did not have these supports.

Within the framework of these results, it is important that these couples are supported to maintain a healthy
marriage. Increasing marital satisfaction will increase the quality of life of individuals. It will also contribute
to the raising of the disabled child in a healthier environment. This support should start from the moment the
child is born. It is important that, starting from the hospital process, the approach of every sector and society to
the phenomenon of disability is shaped in an accepting and empathetic framework. It is obvious that this whole
process will contribute to the marital satisfaction of the couples. A happy and healthy marital life is the most
basic condition for special children to reach their potential.
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Giris

Tiirkiye'de sayis1 azimsanamayacak kadar ¢ok c¢iftin engelli cocugu vardir. Tiirkiye Istatistik
Kurumu’nun (TUIK) konuyla ilgili en son yayinladig1 2011 y1ili* verilerine gore iilkemizdeki tiim yas
gruplarinda engelli birey orani %6,9’dur (Engelli ve Yash Hizmetleri Gn.Md., 2020). Bu oranin 2019
yilinda istatistiksel olarak biiyiik oranda degismedigi varsayimi ile toplumdaki engelli birey sayisi-
nin ortalama 5,7 milyon Kkisi oldugunu 6ngorebiliriz. Aile bireyleri ile birlikte degerlendirildiginde
engellilik olgusunun etkiledigi insan sayisi on milyonun iizerindedir.

Ulkemizde engelli niifusun yiiksek sayida olmasi ve bunun etkiledigi aile bireyleri ile énemli bir
toplumsal kesimi olusturmasina ragmen, bu aile grubunun evlilikleri tizerine odaklanan ¢alisma
sayisinin son derece sinirli oldugu gézlemlenmistir. Oysaki engelli cocugu olan aileler tizerine
akademik calismalar yapilmay1 gerektiren 6zel bir gruptur. Aile toplumun temel yapi tasi olarak
degerlendirildiginde, toplumu anlamanin bir yolu da bu 6zel ama sayica oldukg¢a ytliksek grubun 6zel-
liklerini incelemek gereklidir. Bizi calismaya yonlendiren diger itici unsurlardan biri de bu olmustur.

Evlilik doyumu aile sosyolojisi ve psikoloji disiplinleri a¢isindan son yillarda akademik ilgi uyandiran
bir arastirma alanidir. Engellilik ise toplumsal iliski bi¢cimleri icerisinde 6zel yeri olan, hem engellilik
sosyolojisi ve saglik sosyolojisinin bir ¢alisma alani hem de sosyal politikalar agisindan énemli bir
olgudur. Bu ¢alismada engellilik olgusu sosyal yaklasim modeli ¢ercevesinde ele alinmigtir.

Calismada cevap aranan sorular sunlardir: Engelli cocugu olan ailelerin evlilikleri bu durumdan
nasil etkilenmektedir? Engelli ¢ocuga sahip olma durumu, bireyleri gli¢liikler karsisinda evlilik
hayatindan doyum alamamaya ve evliligi ¢6zlilmeye mi gotiirmektedir? Yoksa bu olgu ciftleri birbir-
lerine daha siki kenetleyen bir unsur mudur? Ya da bireyler yasadiklari glicliikler i¢cinde evlilikten ve
hayattan aldiklar: diistik diizeyde doyum seviyeleri ile yasamaya devam m1 edeceklerdir? Calismada
bu sorulara cevaplar verilmeye calisilacaktir.

Calismanin 6nemi, ele aldig1 6zel gruptan ¢ikarilacak sonuglarin degerli olmasiyla ilgilidir. Evlilik
uyumu ve evlilik doyumu kavramlari evli ¢iftlerin evliliklerini analiz etmektedir. Evlilik, aile ve
engellilik konular1 hem sosyolojinin hem de psikolojinin ortak ¢alisma alanidir. O nedenle bu ¢alisma
psikoloji, sosyal psikoloji literatiiriinden faydalanan ancak temelde saglik sosyolojisi sinirlari
icerisinde bulunan disiplinler arasi bir ¢calismadir. Bu nedenle ¢alismanin alana yeni bilgiler katacagi
diisiiniilmektedir.

Calismanin sinirliliklar: agisindan bakildiginda, ana kavrami evlilik uyumu degil, ona gore daha
sinirl bir kavram olan evlilik doyumudur. Bunun nedeni, evlilik doyumunun 6zel olarak bireylerin
evlilik iliskisinden elde ettikleri mutlulugun, psikolojik tatminin ve hosnutlugun engelli bir ¢cocuga
sahip olunduktan sonraki diizeylerinin saptanmasina yoneliktir. Arastirmada sadece engelli cocuga
sahip aileler incelendigi i¢in siradan ailelerin evlilik doyumunu degerlendirmeye yonelik sorularin
disinda, 6zellikle engelli cocuga sahip olmanin yarattigi etkileri degerlendirmeye yonelik 6zel sorular
sorulmustur. Ayni zamanda calisma alani icinde engelli tiirleri arasinda bir ayrim yapilmamis hem
zihinsel hem bedensel engeli olan ¢ocuga sahip aileler homojen bir grup olarak degerlendirilmistir.
Bu noktada arastirmamizda 6nemli olan diger ¢ocuklardan daha fazla bakim, egitim ve destek
gerektiren engelli cocuklarin 6zel durumlari ile miicadele etmenin, ciftlerin evliliklerine olan etkisini
analiz etmektir. O nedenle, engel durumunun farkliliklarina yénelik bir ayristirmaya gidilmemistir.
Bununla birlikte bulgular i¢inde agir engelli ya da hafif diizey engelli cocuklarin ciftlerin yasamlarina
yansimalarina dair bulgulara da yer verilmistir.

Calismanin ilerleyen boéliimlerinde ilk olarak kullanilan kavramlar tanitilacaktir. Aile, evlilik, evlilik
doyumu, engellilik kavramlarinin sosyolojik arka plani verilecektir. Daha sonra arastirmada kulla-
nilan anakiitle ve drneklem verileri ile istatistikleri anlatilarak ve kullanilan yéntem ve degiskenler
ile ilgili bilgilere yer verilecektir. Ayrica bu bolimde ¢alismanin sinadig1 hipotezler agiklanacaktir.
Sonraki boliimde ise ¢alismadan elde edilen bulgular katilimcilarin érnek ifadeleri yorumlanarak
ortaya konulacaktir.

4 Resmi engellilik verilerini elde ettigimiz TUIK Niifus ve Konut arastirmasi Birlesmis Milletler ’in énerisi ile sonu 0 ile biten yillara yakin yillarda yapil-
maktadir. 2018 yili itibariyle TUIK yeni bir galisma yayinlamadig1 igin, alismamizda 2011 yili istatistiklerine bagvurulmustur. Tiirkiye’deki konuyla ilgili
resmi kurumlarin da 2020 yil itibariyle kullandig1 son istatistik 2011 y1l TUIK verilerinde dayanmaktadir. Ayrica bkz. https://www.ailevecalisma.gov.
tr/media/51832 /mayis-istatistik-bulteni.pdf.
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Kavramsal Cerceve

Calismada kullanilan kavramlarin ve bu kavramlara dayali ortaya konan ¢ercevenin verilmesi
arastirmanin icerigine dair degerlendirmelerimizin daha net bir sekilde yapilmasina/anlasilmasina
katki saglayacaktir. Bu nedenle asagidaki kisimda ¢alismada kullanilan temel kavramlar ve tanimla-
nacaktir.

Aile

Aile, es ve cocuktan olusan toplumun en kiiciik birimidir. Bir tanim olarak aile, biyolojik veya psiko-
lojik baglar1 olan, aralarinda tarihsel, duygusal ve ekonomik bir birliktelik olan ve kendilerini ayni
evin lyeleri olarak hisseden bireylerin olusturdugu birliktir (Gladding, 2012: 5) . Genis bir aile tanimi
yapilacak olursa, aile, evlilik, kan bagi 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
listelenen ve ortak kiiltiirii olusturan grup seklinde ifade edilebilir (Burgess ve Locke, 1953, akt:
Oktik, 2018: 3).

Farkli toplumlarda farkli aile yapilari goriilmektedir. Gittins’e gore “aile” degil, “aileler” vardir (Oktik,
2018: 2). Engelli ¢cocugu olan aileler de kendi i¢cinde diger ailelerden ayrilan 6zel bir aile grubudur.
Fakat cocugun engeline gore de bu grup, kendi icinde yine farklilasan ailelerden olusmaktadir. Engelli
¢ocugu olan aileler destege ihtiya¢ duymalariyla da 6zel bir aile grubu olustururlar. Sosyo-ekonomik
destek ile engelli cocuga sahip aile grubunun, normal ailelerin i¢ine entegre olacak sekilde kaynasti-
rilmasi gerekliligi bu ¢calismanin iizerinde durdugu en 6nemli konulardan biridir.

Evliligin insan Hayatindaki Yeri

Evlilik, karsit cinsten ergin iki kisinin yasal ve toresel baglar ¢cergevesinde kurduklar1 bir kurumdur.
Ayni1 zamanda evlilik, yasal bir temeli olan s6zlesme ile olusur. Yasalarla giivence altinda alinmis bir
iliski bicimidir. Kadin ve erkegi birbirine bagladig: gibi, dogacak ¢ocuklara da yasal ve toplumsal
bir statii saglar. Eslerin ve ¢ocuklarin evlilik icindeki hak ve yilikiimliiliikleri hem yasalarla hem de
toplumsal kurallar, gelenekler ve inanglarla belirlenmistir (Ozer, 2016: 13).

Evlilik, toplumsal hayatin temeli olan aileyi meydana getirir. Bu agidan evlilik kurumu toplumsal
oneme haiz bir kurumdur. Toplumun saglig: ile saglikh evlikler arasinda paralel bir iliski oldugu
soylenebilir. Evliliklerin ve ailelerin saglikl1 olmasi toplumsal denge ve huzur agisindan kritik bir
onemdedir.

Evlilik Doyumu

Evlilik doyumu, bireyin evlilik iliskisi icinde ihtiyaglarini karsilama diizeyine iliskin algilar1 olarak
tanimlanabilir. Bireysel bir alg1 s6z konusu oldugu i¢in oldukg¢a siibjektif bir kavramdir. Evlilik
doyumu ile ilgili yapilan farkli tanimlamalar kavrami, ciftlerin evlilik yasantisindan algiladiklari
mutluluk, hosnutluk, psikolojik tatmin duygular: ¢ercevesinde aciklamaktadir (Ozer, 2016: 46,47).
Yapilan tanimlarin ortak olarak vurguladigi hususlar, eslerin evlilik icerisinde birbirlerine goster-
dikleri sevgi bigimi, cinsel doyum, iletisim bi¢imi gibi kisisel boyutlari igerir. Bunlarla birlikte karar
vermede danisma, ekonomik konularda birliktelik ve problemleri paylasabilme gibi ¢cevresel konular-
dan elde edilen psikolojik tatmini de kapsamaktadir (Cag ve Yildirim, 2013: 14). Evlilik doyumunun
yiiksek olmasi, evliliginin de gii¢lii ve saglam oldugunu géstermektedir.

Evlilik doyumunu etkileyen unsurlari, 5 S kurali olarak ifade edebiliriz. Bunlar sevgi, saygi, sadakat,
sorumluluk ve sekstir. Evlilikte dengeyi saglamak i¢cin bu unsurlarin hepsinin ayni anda islev gérmesi
gerekmektedir. Rosen-Grandon vd. ayrica, evlilik doyumu tizerinde etkili olan {i¢ ana faktorden
s0z etmektedirler. Bunlar, yeterli miktarda karsilikli sevgi, eslerin birbirlerine olan tatmin edici
bagliliklar1 ve ebeveyn olmakla ilgili olarak tasidiklari inanglar konusunda tatminkar bir iliski iginde
olmalaridir (Rosen-Grandon vd., 2004: 64).
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Engellilik

Engelli birey terimi, dogustan ya da sonradan fiziksel ya da mental kapasitelerinde yetersizlik yasa-
yan, kendisinin normal kisisel ve sosyal ihtiyaglarini biitiiniiyle ya da kismen karsilayamayan kisiyi
ifade etmektedir (Birlesmis Milletler, 1971). Son ddnemde literatiirde engelli birey kavrami yerine
“0zel gereksinimli birey” ya da “yetersizlikten etkilenmis birey” gibi kavramlar da kullanilmaya
baslanmistir. Ancak bizim burada “engelli birey” kavramini kullanmamizin nedeni daha anlasilir ve
yerlesik bir kavram olmasi nedeniyledir.

Engellilik bir saglik sorunu olarak ele alindiginda, saglik sosyolojisine dair ¢alismalarin sonuglari ve
degerlendirmeleri calismamiz i¢in ayr1 bir 6nem arz eder. Turner, modern tibbin temel paradigmasi-
nin biyomedikal model oldugunu ifade eder. Bu model beden ve zihin arasindaki Kartezyen ayrima®
dayanmaktadir. Buna goére hasta beden, tamir edilebilir bir makine gibi degerlendirilir. Ancak
Turner’a gore cagdas toplumdaki ¢cogu hastaligin beden temelli olmaktan ziyade davranis bozukluk-
larina dayali olmasi, biyomedikal model icin bir problem olusturmaktadir (Turner, 2017: 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 basa-
rilar elde edilebilen engelliligin biyomedikal model agisindan bir sorun oldugu agiktir. Bu nedenle
modern tip, engellilik konusundaki yaklasiminin sorun ortaya ¢ikmadan bunu 6nlemeye yonelik bir
“Onleyici tip” mantig1 icindedir. Bu 6nleyici tibbin ad1 negatif 6jeniktir®.

Sagliga uygun olmayan genetik kosullarin mirasini saptamak ve bunu 6nlemek tizere hamilelere
yapilan tarama testleri bu anlayisin iiriinidiir. Yapilan testlerin sonucunda sagliksiz, kusurlu ya da
engelli olarak goriilen fetiise, 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 6nemli bir problem daha ortaya ¢ikmaktadir. Bunu 6nemli
bir etik problem olarak ifade edebiliriz. Bu kavram, daha agik ifadesiyle tibbin, kimin dogup/yasay1ip
kimin dogamayacagina/yasamayacagina karar verme otoritesi olma durumunu ifade etmektedir.

Giiniimiizde hastalik ya da engellilik kategorileri sosyal olarak insa edilmektedir. Bu noktada toplu-
mun bu kategoriye yiikledigi anlamin yaninda tip uzmanlarinin pozisyonu da belirleyici olmaktadir.
Turner tip uzmanlarini ¢agdas toplumun ahlak bekgileri olarak ifade etmektedir. Onlar normallik
ve sapma siniflandirmasinin mesru temsilcileri olarak ¢agdas toplumda ahlak bekgileri haline
gelmislerdir (Turner, 2017: 244).

Modern tip anlayisi yukarida anlatilan insani makine olarak goren modele gore sekillendigi
icin, hasarli/tamir edilemeyen makine (insan) is géremez. O halde ya tamir edilecek, eger tamir
edilemeyecek bir kusura sahip ise makinenin ortaya ¢ikmasina miisaade bile edilmeyecektir. Bu
amagla anneler hamilelik stirecinde ikili ve iiclii testlerden gecirilmekte ve amniyosentez ile bebegin
durumu arastirilmaktadir. Ornegin down sendromlu bebekler dogmadan énce bunun anne karninda
amniyosentez ile tespit edilmesi durumunda -ki bunu tespit edinceye kadar gecen siirede fetiisiin
tiim organlari ile dogma kudretine erisecegi besinci, altinc1 aya dogru yaklasilmis olunuyor- hastane
heyeti karari ile hamileligin sonlandirilmasi yoluna gidilebilmekte ve bu amagcla anne ve baba ikna
edilebilmektedir.

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 karari1 ile elinden almak etik a¢idan sorgulanmaya acik bir durumdur.

Arastirma ve Yontem

Calisma, arastirmacinin alt1 yildir yasadig1 yer olan Giresun il merkezinde yapilmistir. Giresun ili
Dogu Karadeniz bolgesinde Ordu ile Trabzon arasinda bulunmaktadir. Yerlesim yeri olarak diiz ve
yerlesime miisait arazisi oldukg¢a sinirli olan ve dag yamaglarinda tipik Karadeniz yerlesim sekli olan
daginik evlerin oldugu bir yap1 hakimdir. Sehir ve ilce merkezleri disinda kalan kirsal alan, Anado-

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

6 Ojenik (eugenics) evrimci bir ayiklama ile belli bir soy ya da halki iiretmek anlamina gelmektedir. Negatif 6jenik saghiga uygun diismeyen genetik
kosullarin mirasini hamilelik siirecinde saptayarak 6nlemeye yonelik miidahalelerdir. Pozitif 6jenik ise iiremede belli gruplarin segilebilmesi ya da
diglanmasi 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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lu'nun diger yerlerinde goriilen hanelerin toplu olarak bir mekanda biriktigi kéy tipinde degildir.
Bu bolgede kirsal alan, aralarinda daha uzun mesafelerin bulundugu bahge i¢cindeki hanelerden
olusmaktadir. Bu daginik yerlesim igerisinde kismen hayvancilik ve daha agirlikli olarak findik ve
bahge tarimi yapilir.

Arastirmanin evreni Giresun il merkezindeki engelli cocugu olan ailelerdir. Orneklem grubu,
cocuklar1 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde egitim alan anne ve babalardir. Calismada 36
kisi ile derinlemesine goériisiilmiistiir. Orneklem grubu, calismanin basinda belirlenen kategorilere
gore secilmistir. Katilimcilarin biiytk bir kismi, arastirmacinin aile danismani ve rehber 6gretmen
olarak gorev yaptig1 6zel rehabilitasyon merkezindeki, cocuklari i¢cin egitim hizmeti alan anne ve
babalardan olusmaktadir.

36 kisiden olusan katilimci profilleri incelendiginde ilk olarak katilimcilardan 8 kisinin (tiim
katilimcilarin %22’sinin) akraba evliligi yapmis oldugu goriilmiistiir. Giresun il merkezinde yapilan
arastirma gostermektedir ki ciftlerin evlilik tercihlerinde akrabalik baglarinin yeri etkili olmustur.
Ancak bu durum Giresun’un engellilik oran1 %13,5 ile Tiirkiye'de engellilik orani en ytiksek il olmasi
gercegi ile ayr1 bir anlam kazanmaktadir (TUIK, 2011).

Katilimcilarin 18’i erkek 18’i kadindir. Kadin ve erkek katilimcilar 40 yas ve alt1 ile 40 yas {isti
seklinde ikili bir ayrima tabi tutulmustur. Dolayisiyla erkek ve kadinlardan da dokuzar katilimci 40
yas sinirinin altinda ve listiinde yer almaktadir. Ayrica egitim kategorileri de ilkdgretim (az egitimli),
lise (orta egitimli) ve liniversite ve Ustii (yiiksek egitimli) seklinde ii¢ kategoriye ayrilmistir. Asagida
goriilldiigi gibi, her bir kategoride iiger katilimcinin olmasina dikkat edilerek yas, egitim ve cinsiyet
siniflandirmasinda dengeli bir dagilimin ortaya ¢ikmasina dikkat edilmistir (Gorsel 1).

Gorsel 1: Katilimcilarin Egitim, Yas ve Cinsiyet Gorsel 2: Katilmcilarin Egitim, Yas ve
Degiskenlerine Gore Sayilari. Cinsiyet Dagihim Yiizdeleri

Toplam 36 kisiden olan katilimcilardan 12’serli gruplarda ilkégretim, lise ve iiniversite ve st egi-
timli bireyler yer almaktadir. Katilimcilarin sayilarini yiizdelik olarak ifade edecek olursak asagidaki
gibi bir dagilim s6z konusu olmaktadir. Asagida goriilecegi gibi katilimci gruplarda dengeli bir yiizde
dagilim olmasina dikkat edilmistir (Gorsel 2). Yas, egitim, cinsiyet kategorileri erkekler ve kadinlarda
esit olarak belirlenmistir. Boylece bu kategorilerdeki benzerlik ve farkliliklarin tespit edilmesi
acisindan bir avantaj yakalanmistir.

Goriisme numarasina gore yapilan siniflandirma asagida yer almaktadir (Gorsel 3). Bu tabloda
verilen sayilar gériisme numaralarini ifade etmektedir. Ornegin, tablodaki yerlerine gére 2 numarali
goriisme, 40 yas ve alt1, kadin, ilkdgretim seviyesinde egitim almis bir katilimciy1 géstermektedir.

KADINLAR
Yas Egitim Goriisme No.

ILKOGRETIM 2 6 8

40 YAS ve ALTI LISE 17 10 14

UNIVERISTE VE USTU 5 18 16

ILKOGRETIM 13 15 20

40 YAS USTU LISE 22 9 21

UNIVERISTE VE USTU 1 11 24
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ERKEKLER
Yas Egitim Goriisme No.

ILKOGRETIM 30 19 35

40 YAS ve ALTI LISE 36 7 34

UNIVERISTE VE USTU 3 27 23

ILKOGRETIM 29 31 28

40 YAS USTU LISE 26 12 33

UNIVERISTE VE USTU 4 25 32

Gorsel 3: Gortisme Numaralarina Gére Katilimcilarin Simiflandirilmasi.

Calismada etik kurallara uygun olarak davranilmistir. Katilimcilarla yiiz ylize derinlemesine
gorismeler yapilmis ve bunun i¢in evlilik doyumunu degerlendiren bir soru formu hazirlanmigtir.
Bu soru formu 9 grup sorudan ve tarafimizdan gelistirilen Engelli Cocuga Sahip Ailelerde Evlilik
Doyumu Degerlendirme Sorular1 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 engelli cocuga sahip
olmanin evlilik doyumuna olan etkisini ayristiran sorular kullanilmistir.

Oncelikle kirk yas ve alt1 ile kirk yas iistii olarak yas kategorileri belirlenmis, katilimcilarin kadin ve
erkek olarak esit sayida olmasina dikkat edilmistir. Ayni zamanda egitim kategorileri olusturulup her
bir kategoriden esit sayida katilimci ile goériisme saglanmistir. Katilimcilarla 2017 Temmuz ve 2018
Subat aylar1 arasinda toplam 966 dakikalik bir gériisme dizisi yapilmistir. Goriismeler yapilirken,
konusmalarin kayit altina alinmasiyla ilgili olarak katilimcilardan izin alinmis, ayni zamanda Kkisile-
rin 6zel bilgilerinin gizliligi konusunda tamamen etik ilkelere uygun hareket edilmistir. Kayda alinan
goriismeler bilgisayar ortaminda yaziya desifre edilmistir. Bu desifreler lizerinden veri analizine
gecilmistir.

Hipotezler

Calismada baslangig olarak belirlenen hipotezler, niteliksel gériismeler sonucunda test edilmistir. Bu
hipotezler sunlardir:

1) Engelli bir cocuga sahip olan ciftlerde evlilik doyumu azalir.

2) Kendilerini dindar olarak ifade eden ve engelli cocugu olan ciftlerde evlilik doyumu goérece daha
yuksektir.

3) Yasadiklarina temelde kaderci cergevede yaklasan engelli ¢ocugu olan ciftlerde evlilik doyumu
gorece daha yiiksektir.

4) Yakin ¢evre desteginin saglandigi, engelli cocuga sahip ciftlerde evlilik doyumu gorece artacaktir.
5) Engelli ¢cocuga sahip kadinlarda evlilik doyumu, erkeklere nazaran daha azduir.
6) Engelli cocuga sahip ailelerde toplumun yaklasimi, evlilik doyumunu etkiler.

7) Engelli ¢ocugu olan ve ekonomik durumu iyi olan ¢iftlerdeki evlilik doyumu, engelli cocugu olan ve
gorece ekonomik durumu kétii olan ciftlere goére daha fazladir.

8) Engelli ¢cocuga sahip ciftlerde ¢ocugun bakimini paylasmanin evlilik doyumunu artirir.
9) Engelli cocuga sahip ciftlerde egitim seviyesinin artmasinin evlilik doyumuna etkisi olumsuzdur.
Bulgular ve Tartisma

Yukarida ifade edilen hipotezlerin ele alindig1 analizler sonucunda elde edilen bulgular asagida yer
almaktadir.
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Evlilik Doyumu

Literatiirde engelli cocugu olan ailelere yonelik ¢calismalar daha ¢ok ailelerin yasam doyumu, umut-
suzlugu, yas siireci ve toplumla olan iliskilerine yénelik olarak yapilmistir. Ornegin Génen ¢alisma-
sinda, saglikl bir cocuk bekleyen ana-babanin, engelli bir cocuga sahip olmasinin aileyi yas siirecine
soktugunu belirtmekte ve psikolojik destek ihtiyaci lizerinde durmaktadir (Génen, 2016). Demir
vd. ise zihinsel engelli cocugu olan annelerin depresif semptom diizeyinin yiiksek oldugu bulmus;
annelerin yakindan izlenmesi ve duygusal destek verilmesi gerektigine deginmistir (Demir, Ozcan, &
Kizilirmak, 2012). Ozcanarslan vd. de calismalarinda engelli cocugu olan annelerin %69 gibi yiiksek
bir oranda orta ve siddetli diizeyde depresyonunun oldugunu saptamislardir (Ozcanarslan, Karatas,
& Aydin, 2014). Sentiirk ve Saragoglu'nun ¢alismasinda ise engelli cocuga sahip annelerin aile ve es
iliskilerinde sorun hissettikleri vurgulanmis ve aileden diisiik diizeyde sosyal destek aldiklar1 belir-
tilmistir. Bu nedenle annelerin depresyon skorlari yliksek bulunmustur. Bu annelerde psiko-sosyal
destege olan ihtiyacin ¢ok yiiksek oldugu sonucuna varilmistir (Sentiirk & Saracoglu, 2013).

Bizim bu arastirmadan elde ettigimiz sonuglardan ilki, “engelli cocuga sahip ciftlerde, evlilik doyumu
azdir” seklindedir. Bu sonuca, bu tip ailelerin yasadiklar1 giigliiklerden ve sorunlardan dolay1
evlilik hayatindan elde ettikleri mutluluk diizeyinin azaldigini gosteren bulgulardan hareket edilerek
ulasildi. Insanlar giigliiklerle karsilastiginda ki bu giigliik ve zorluklar evliliklerinin iiriinii olan
cocuklari ile ilgiliyse, biiyiik oranda stres ve mutsuzluk duygulari yasarlar. Yapilan arastirmalarda da
bu durum tespit edilmistir. Engelli cocugu olan anne-babalar, engelli cocugu olmayan anne-babalara
kiyasla yogun stres altindadir (Burcu, 2015: 99). Bu da kari-koca olarak evlilik hayatindan elde
edecekleri mutluluk ve tatmin diizeyini azaltacaktir.

Gortsiilen ciftlerin, engelli ¢cocuklarindan dolayi evlilik doyumlarinin diistiigii saptanmistir.
Ozellikle agir engelli cocugu olan ailelerde yasanan tedavi ve bakim yogunlugu nedeniyle eslerin bir-
biriyle olan iligkilerinin odak noktasi ve paylasimlar1 daha ¢ok engelli cocugun ihtiya¢larina yonelik
olmaktadir ki bu da evlilikte olmasi gereken birgok ritiielin 6niine gegmektedir. Ayrica bu durumun,
eslerin birbirlerini ve evdeki diger cocuklar1 da ihmal etmelerine neden oldugu sonucuna varilmistir.

Oteki taraftan ¢ocugun aile tarafindan 6zel gereksinimli birey olarak algilanmasiyla, yasanan
glicliigii normallestirilerek hareket etmeleri ve ¢ocugun bakiminin aile bireyleri arasinda ortak
paylasilmasi sayesinde, yasam kalitelerinin sekteye ugramasina engel olabilecekleri de dngoriilebilir
sonuclardan biridir.

Diger bir sonug da ailelerin ilk ¢ocuklarinin engelli olmasi ile ilgilidir. Hentiz evliliklerinin baslan-
gicinda olan ¢iftlerde bu durum umutsuzluk yaratirken tekrar ¢ocuk sahibi olmakta biiyiik korku
ve stres yasadiklari goriilmiistiir. Ciftler, ancak engelli cocuk iyilesirse yeni bir ¢ocuk sahibi olmay1
diisiinebilmektedir. Geleneksel aile yapisindan kaynakli ana-baba istegiyle yapilan zoraki evliliklerde
esler heniiz birbirini tam olarak tanimadan ¢ocuk sahibi olmaktadir.

Cocuk engelli olarak dogdugunda veya tani kondugunda ise esler arasi iliskide sancili bir siirec
baslamaktadir. Daha birbirini anlayamamis ve tam olarak taniyamamis eslerin ilk defa ciddi krizle
karsilasmasi, krizi ekip olarak gogiislemelerine engel olmaktadir.

Orta yas lizeri bir erkek katilimcinin “Esiniz veya siz engelli cocugunuz dogduktan sonra kendinize
ya da birbirinizi sug¢ladiginiz oldu mu?” sorusuna verdigi cevap bu konuyu aciga cikartan ifadeler
tasimaktadir:

“-Cok sugladik, o da neden sucladik biliyor musunuz? Toplum baskisindan sugladik. Zaman
zaman toplum bize “iste kim bilir ne yaptiniz da bu ¢ocuk béyle oldu, bundan olmustur,
sundan olmugstur” gibi seyler séylediler. Bu konusmalardan ¢ok etkilendik, dzellikle esim de
bana “iste sen bizi o doktora gotiirdiin, o hastaneye gétiirdiin, gerektigi sekilde ilgilenmedin,
onun igin béyle oldu” gibi suclamalarda bulunuyor. Ama benim bir kabahatim yok, ézel dok-
torumuzun o giin cenazesi oldugu icin doguma giremedi. O sirada hastanede hangi doktor
varsa o girdi. Benim de zaten ilk ¢ocugum bir deneyimim yok ki, nereden bileyim bdyle
olacagni. Bu ¢ocugun durumunun béyle olmast benim bilgisizligimden. Hastanedeki siirecte,
dogum stirecinde, benim ilgisizligimden kaynaklandigini séyler o hep béyle beni suglar. Tabii
bu suglamalar biraz problemden kagis gibi geliyor bana.” (G.26,E,59)

7 Katihmcilardan yapilan alintilarin sonunda yer alan (G.26,E,59) sembolleri, konugsmanin 26. gériismedeki 59 yasinda bir erkek katilimcidan alindigini
ifade etmektedir.
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Diger bir katilimcinin ayni soruya verdigi cevaplar da yine bu durumu tespit eder
niteliktedir:

“-Simdi bu benim ilk ¢ocugum engelli olan ¢ocuk. Bizim hatamiz séyle oldu. Onun da benim
de ilk cocugumuz, sugu ona da yitkmamak lazim. Mesela dogum yapacakti kdyde bir ebe
vardi. Normalde benim esimi hastaneye gétiirmem gerekirdi, ama evde dogum yaptirdik
esimi. Benim hatam esimi hastaneye gotiirmemek oldu. Evde dogum yapti ve zor bir dogum
yapti ben ondan kaynakli oldugunu diisiintiyorum gocugumuzun bu durumunun. Onun igin
kendimi sugluyorum.” (G.36,E,40)

Heniiz olusturulmaya calisilan duygusal baglarda hizli ¢oziilmelere yol actig1 gibi, cocuk merkezli
ve adanmislhik psikolojisiyle siirdiiriilen evlilik temelleri de atilabilir. Bu durumun kimi ¢iftlerde, o
evliligi yapmalarina neden olan aile biiyiiklerine kin giiderek diismanca tavir sergilemelerine veya
eslerden birinin evden uzaklasmasina neden oldugu goriilmiistiir. Heniliz rayina oturmamis bir evli-
lik, olabilecek biiyilik travma (engel tanisi konmus ¢ocuk) stresini kaldiramamaktadir. Bu nedenle,
ayrilik veya cesitli krizden kagcis yollarina gidilmesi sik rastlanilan durumdur.

Evlilikte mutluluk dogru es se¢imi ile baglantilidir. Bireyin evliliginde esi ile her seyi paylasabilmesi
elbette doyumu ve mutlulugu arttiracaktir (Akkaya, 2018:147). Buradan hareketle, bireyin es
secimini kendi iradesiyle yapmasi evlilik icinde olusabilecek bir¢cok krizle basa ¢ikabileceklerini veya
olumlu/olumsuz sonuglarindan kendilerini sorumlu hissedecekleri seklinde yorumlanabilir.

Dindarhgin Etkisi

Arastirmadan elde ettigimiz ikinci sonug “engelli cocuga sahip dindar c¢iftlerde, evlilik doyumu daha
fazladir” seklindedir. Calismada, dini inancin katilimcilarda evlilik doyumunu dolayli olarak pozitif
etkiledigi sonucuna varilmigstir. Literatiirde yapilan baska arastirmalarda da benzer sonuglar séz
konusudur. Hatun ve digerlerinin yaptig1 arastirmada, engelli ¢ocuga sahip aileler engellilik olgusunu
kabul etmede ve sonrasinda yasadiklari tiim gii¢liiklerde dinsel kaynaklardan faydalandiklari siirece
olumlu destek elde ettikleri goriilmustiir (Hatun, Birben, ince, ve Yeni, 2016: 227). Dini inancin,
bireyin yasadigi giicliikleri anlamlandirmasi ve bas edebilmesinde bir motivasyon saglayabilecegi
akla yakin bir diisiincedir.

Arastirma katilimcilarin dini inanglarinin, engelli ¢ocugun sorumlulugunu ve bakimini tam olarak
yerine getirdiklerinde, bu durumu cennete gidebilmek icin bir vesile araci olarak kabul etmekte
olduklarini géstermistir. Bir kadin katilimcinin “Cocugunuzu bir lituf olarak mi, yoksa imtihan
olarak mi goriiyorsunuz?” sorusuna verdigi cevap bu durumu ag¢iga cikartmaktadir:

“- Ben liituf olarak diisiintiyorum. Bu benim imtihanimdir diye bakmiyorum. Ben bir sey
yaptim da bunun karsiliginda gériiyorum gibi diisiinmiiyorum. Toplumda ¢ok buna benzer
seyler duydum. Bana “siz ne yaptiniz da boyle bir seyle karsilastiriniz?” diye, ¢ok fazla
soylendi. Sanki bir sey yapmisiz karsiligini bulmusuz gibi bu sizin imtihaniniz diyorlar. Niye
ben buradan imtihan olayim? Bagka bir seyden olayim. Ama ben ¢ocugu dyle gérmiiyorum.
Nilay’t bir imtihan olarak degil de bir liituf 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
tistiinti agmis kalkip iistiinii 6rtmek istiyorum. Evde olmadigi zaman rahatsiz oluyorum.
Cocugumun benden uzak hi¢bir yerde olmasini istemiyorum. Kizim bana Allah tarafindan bir
melekmis gibi geliyor, hep yanimda olmasini istiyorum. O, kayitsiz sartsiz cennete gidecek ve
bizi de cennete gotiirecek yani ¢cocuklarima da ben bunu séyliiyorum.” (G.1,K,59)

Ozellikle kadin katilmcilarin, geleneksel din inanciyla kocalarina daha itaatkar ve hizmette kusur
etmemek adina cesitli fedakarliklari, dini gorev olarak algiladiklarindan esin istekleri dine aykiri
degilse sikayetci olmadiklar1 goriilmistiir. Bu durum evlilikle ilgili motivasyonlarini pozitif yonde
etkilemektedir. Erkek katilimcilar eslerinin begendikleri taraflarindan bahsederken, genellikle
eslerinin itaat ve hizmetlerini 6n planda tutarak, pozitif cevaplar vermislerdir.

Kadin katilimcilar engelli cocuklarin bakimindan mesul olduklarindan psikolojik destek alma imkan
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ve zamanlarinin olmadigini, fakat Kur’an okuyarak ve dua ederek rahatladiklarini ifade etmislerdir.
Kadin, erkek biitiin kategorilerdeki katilimcilar, engelli cocugun engelini kabullenmekte dini inancla-
rinin ¢ok biiyiik katkisi oldugunu dile getirmislerdir. Ayni soruya verilen bir diger cevap bunu ortaya
koyan ifadeler tasimaktadir:

“-Ashinda iki acidan da bakabiliriz. Ben dyle olduguna inaniyorum. Bu ¢ocuk bizde bir seyleri

degistirdi. Bunun bize bir emanet oldugunu diisiintiyorum. Clinkii ytice Kurani Kerim'de de

béyle yaziyor. “Ben kigsiyi kaldiramayacagi ytikii yiiklemem” diyor, ayeti kerimede. Demek

ki, biz de bunu kaldirabilecek giicteyiz ki Cenabi Allah bize bunu verdi. Yani emanet olarak

da liituf olarak da. Cilinkii baskasina da verebilirdi, Allah bu ¢cocugu ama bize verdi. Zaten

Kamil icin 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 séyle soyliiyor: “Kadinlar Allah’'u

Tedla tarafindan erkeklere verilen bir emanettir” diyor. Liituf”a gelecek olursak Cenabt Hak

demek ki, bizi uygun buldu, bizi segti, bize layik gérdii. O ylizden bize verdi. Bu da bizim igin

bir liituftur. Eger imtihana gelecek olursak ¢cocugu tamamen imtihan olarak gérecek olsak

dislayabiliriz eger dyle bir zihniyette olsaydik belki oglum icin ¢ok daha zor olurdu her sey.

Ama ben hig dyle diisiinmedigim i¢in imtihan oldugunu diisiinmiiyorum.” (G.3,E,33)
Bu katilimcilar ¢ocugun engelli olmasini, evde yasayan bir cennet ehli olarak goriip kutsal bir nimet
seklinde degerlendirmektedirler. Bunun altinda yatan neden, tahammiilii zor siirecin dini inan¢tan
elde edilen olumlu duygular ile motive olmaktir. Ayrica dini inancin pozitif etkisi, yaganan acinin 6zel
bir yorumudur. Cocugun aileye aci verici yetersizlik algisini, dini inanglar1 sayesinde daha olumlu bir
algiyla yer degistirdikleri soylenebilir. Evlilige olumlu yansimalar ise yukarida da belirttigimiz gibi din
unsuruyla, kisilerin algisinda hizmet ve itaatin zorlugunu ortadan kaldirmis ve yerine goniillii hizmet ve
itaati getirmistir. Geleneksel ailelerde -ki katilimcilarin cogunlugu geleneksel aile modelini benimsemis
kisilerden olusmaktadir- dini inang, yasanan ve yasanabilecek sorunlarda can simidi gorevi gormekte
ve kendi kendine terapi isleviyle kisilerin ruhsal rahatlamalarini sagladig1 sonucuna varilmistir.

Kaderci Yaklasimin Etkisi

Arastirmadan elde edilen ii¢iincii bulgu “engelli cocuga sahip kaderci ¢iftlerde, evlilik doyumunun fazla
olmasi”dir. Engelli cocuga sahip ailelerin, cocugun engelli olmasinin kaderlerinde olan bir yazgi, bir
imtihan veya liituf olarak algilamalari, ¢ocugun tedavi ve bakim siirecini olumlu karsilamalarina
neden oldugu gozlemlenmistir. Aileler, dini inancin geregi olarak kaderde ne varsa ona razi olmak
olarak, kendilerini suglamaktan uzaklasmaktadirlar. Kadin bir katilimcinin, “inandiginiz degerler bu
durumu kabullenmeye yardimci oldu mu?” sorusuna verdigi cevap bu durumu tespit eder niteliktedir:

“Tabi canim, her sey Allah'tandir diyorsun. O sana bagl, kimse dyle dogmak istemez. Bizde
sormuyoruz ¢ocuga “Béyle dogmak ister misin?” diye, dyle doguyorsan dylesindir. Bundan da
kimseye bir sey séyleyemeyiz.” (G.21,K,47)
Kabul asamasina gelen (engelin aile tarafindan kabullenildigi son evre) katilimcilar engelli cocugun
yetersizliklerini fark edip, miimkiin yapabileceklerine destek olmaktadirlar. Hi¢cbir sey yapamayacak
kadar agir olan engelli cocugu olan katilimcilar, bu durumun Allah’in bir imtihani oldugunu diisiin-
mektedir. Eger bu bir imtihan ise “bu imtihani dogru sekilde gegmeliyiz” diisiincesi onlar i¢in bir
motivasyon olmaktadir.

Cocuklarinin engel durumu daha hafif olan katilimcilar ise engelli cocugun Allah’in bir liitfu oldugunu
diistinmektedirler. Kaderci bakis acisi ailenin tizerindeki caresizlik baskisini azaltirken, kadere razi
olma duygusunu da yiikseltmektedir. Cocukla ilgili yasanan iizlintii verici durum ne olursa olsun, razi
olma duygusunun evlilige olumlu yansimalari oldugu goriilmiisttir.

Ayrica engelli aileleri cocuklarinin tedavi ve rehabilitasyon siireci geregi baska pek ¢ok engelli cocuk
ve aile ile tanisma firsati bulmaktadirlar. Bu karsilasmalar sonucu, ¢ocuklarinin engellerini birbiriyle
kiyaslayarak, kendi ¢ocuklarinin hallerine siikrettikleri gozlemlenmistir.

Aileler, cocugun engeli ne kadar agirsa 6biir diinyada o kadar biiyiik miikafat alacaklar: inanciyla
¢ocuklarina hizmet etmektedirler. Cocuklarina sevgilerinin yani sira bagliliklarinin da bazen bagim-
lilik durumuna kadar uzandigi goriilebilmektedir.
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Kisa vadede kaderci bakis acisinin, rahatlatici, ferahlatici, su serpici ve yasanan krizin en kabul edilir
ussallasmasini yasattigi gozlemlenmistir. “Oyle ya! Evet, bir problem var ya da olustu, ama bu prob-
lem tamamen bizden bagimsiz, bizim yazgimiz béyleymis” biciminde ifade edilebilen genel sdylemin,
kadere inancin yarattigi bir rahatlama oldugu kanisina varilmistir.

Paralel olarak yapilan ¢alismada engelli cocugun durumunu kaderci bakis agisiyla degerlendirmeyen
katilimcilarin, kendilerini veya baska faktorleri suglayarak, ulasmalar: gereken kabul evresine gece-
medikleri goriilmiistiir. i¢clerindeki hayata karsi olan kizginliklarini ilk yansittiklari kisiler ev iginde
yasayan diger bireyler ve esler olmaktadir. Kimi zaman normal gelisim gosteren diger kardesler anne
babalarin 6fkesine hedef olabilmektedir (Ozen, 2015: 75).

Bu kizginlik ve 6fke evliligin yipranmasina, diger cocuklarin siirecten negatif etkilenmesine neden
olmaktadir. Var olan ama yansitilmayan 6fkenin sonucu olarak, kisilerin kendilerini su¢lama ve derin
liziintli yasadiklari goriilmiistiir. Oysa yasanan giicliikler karsisinda gii¢ veren bir kaderci yaklasimin
kisiye ve evlilik doyumuna olumlu etkisinin énemi yukarida gésterilmistir.

Dini inang ve kaderci yaklasim, somut gergekligi kabul etmekle ilgili bir islevsellige sahiptir. Ancak
ailelerin bununla sinirli kalmayip, kabul asamasindan sonra hem ¢ocuk i¢in yapilmasi gerekenlere
motive olmakta hem de iliskilerindeki evlilik doyumunu yiikseltecek bir zemine kavusmakta
olduklari goriilmektedir. Ger¢cekte bu durum yasamdaki tiim sorunlara karsi gelistirilebilecek aktif
bir tutumdur. Cliceloglu’'nun aktardigi su s6z durumu veciz bir sekilde ifade etmektedir: “Tanrim,
degistirilebilen ve degismesi gereken seyleri degistirme cesaret ve giiclinii; degistirilemeyecek
seyleri oldugu gibi kabul etme olgunlugunu ve ikisi arasindaki farki anlayabilecek bilgeligi bana ver”
(Ciiceloglu, 2000: 193).

Katilimci aileler “kaderimizde bdyle bir imtihanimiz da varmis” diye diisiiniirken, ayni zamanda
kendilerinden sonra ¢ocuklarina ne olacagi konusunda da bir kaygi tasimaktadirlar.

Orta yas tizeri katilimcilar kendilerinin 6liimii halinde ¢ocuklarinin ne olacagi kaygisini yasarken,
daha geng katilimcilar ise engelli cocugun nasil bir gelisim gosterecegi veya gelisebilecek mi endisesi
icinde olduklari ve karamsar bir bekleyis icinde olduklar1 gézlemlenmistir. Bu konuyla ilgili bazi kati-
limcilarin “Gelecege giivenle ve birlikte bakabiliyor musunuz?” sorusuna verdikleri yanit ifadeleri
soyledir:
“- Bakiyoruz yani iste. Cok bir sey gérmiiyoruz ama bakiyoruz. Gelecege dair diisiinmek iste-
miyorum artik. Belki de zor sartlarda btiyiidiik, maddi, manevi. Sekizinci cocuktum istedigim
bir yerlere kadar geldim sanki. Daha fazlasini istemiyorum gibi bir sey. Yani ne diyeyim iste,
20 yil énce hayallerin ne? Diye sorsalar. Isim, arabam, esim, cocuklarim olsun derdim. Onlar
da oldu zaten. Bir de saglik olsa iyi olurdu. Onun i¢in ¢ok hayal kurmuyorum artik, belki de
hepsinin varligindan. Ama Utku da etkiledi o ayri bir konu, Utku kesin etkiledi. Hayallerimi
sintrlamama neden oldu. Bir de éniimiiz karanlik, yani nasil bir ¢ocuk olacak? Saldirgan mi
olacak? Hangi seviyede olacak? Konusabilecek mi? Konusamayacak mi? Gelecekte bizi ne
bekliyor? Hep bakima muhtag olmasi, benim icin karanlik bir tablo. Sonugta annesi de ¢ok
saglikli degil, biz de yaslaniyoruz. Abisi de ¢ok sey degil ki, atik bir ¢ocuk degil ki. O, ancak
kendi halinde olur. Gelecegi ¢ok aydinlik gérmiiyorum.” (G.7,E,37)

Orta yas bir erkek katilimci da sunlari ifade etmistir:

“Gelecege tabii ki birlikte bakiyoruz. Fakat tek sikintimiz yani ézellikle benim sikintim,
artik yaslaniyoruz bizlere bir seyler olursa Cicek, ne olacak sikintisini her giin yasiyorum.”
(G.12,E,50)
Bu kayginin engelli cocugu olan ailelerin biiyiik cogunlugunda var oldugu diisiiniilebilir. Bu noktada
gelecekte verilecek destegin de 6nemi ortaya cikmaktadir.

Destegin Onemi

Calismamizin dordiincii bulgusu “yakin cevre desteginin engelli cocuga sahip ailelerde evlilik doyumunu
artirmakta oldugu”dur. Bu ¢alismanin en 6nemli bulgularindan biri -belki de en énemli bulgusu- des-
tegin engelli aileleri i¢in hayati bir unsur oldugunun anlasilmasidir. Engelli cocugu olan ¢iftin, yakin
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cevre basta olmak lizere desteklenmesi durumunda, evlilik doyumu da artmaktadir.

Yapilan arastirmalar, engelli cocugu olan ailelerin hemen hemen birbirinin ayni asamalardan
gectigini ortaya koymustur. Ancak ailelerin bu asamalara gecis siiresi aldiklari destege gore
farklilasmaktadir (Ozen, 2015: 76). Engelli cocuga sahip ailelere verilen destek ise ii¢ ana grupta
yogunlasmaktadir. Bunlar psikolojik destek, yakin cevre destegi ve devlet destegidir.

Psikolojik destek siirecinde ilk olarak ailelerin engelli bir ¢cocuklari oldugunu 6grendikleri andan
itibaren aglama, derin tizlinti gibi duygularinin bastirmamalar: ve ifade etmeleri i¢in destek olun-
mas! 6nemlidir. Yapilan kimi ¢alismalarda ailelere yonelik bilgilendirici ve stresle basa ¢ikmalarina
yonelik danismanliklarin, ailelerin kaygi diizeylerini azalttig1 ortaya konmustur (Uyaroglu ve Bodur,
2009: 405).

Cocuga engel tanisi kondugunda durumun aileye bir psikolog tarafindan aciklanmasi yerinde
olacaktir. Ancak boyle sistematik bir uygulama yoktur. A¢iklamay1 yapan ¢ocuk doktorlarinin genel
tutumu, durumu empatiden uzak bir yaklasimla, somut bir gerceklik olarak agiklamak seklindedir.
Bu yaklasim, aileye iistesinden gelinmesi zor bir 6miir vadeder.

Engelli cocugu olan ailelerin, duygu durumlar1 agisindan su asamalardan gectikleri gozlemlenmistir
(Aral ve Giirsoy, 2009: 322,323):

1. Inkar: ilk yasanan sokla, duymazdan, gormezden gelme durumudur.

2. Pazarlik: taninin kabullenilmesi ancak gelisim seyri ile ilgili farkli tedavi ve doktorlara gidilerek
arayisa girisilmesi. Derneklere, sosyal aktivitelere katilma.

3. Ofke: aile bireylerinin birbirlerine ya da engelli cocuga yoénelik éfkesi. Bu 6fkeden dolay1 suglu
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 dolay1 sucluluk duygusu yasamak.

5. Cokiintii ve depresyon: Suclulugun Kisiyi depresyona siiriiklemesidir. Cocuktaki gelisimi gozle-
yememe, umutsuzluga diisme depresyon siirecine gotiiriiyor. Umutsuz ve yogun stres altinda gecen
aylar, yillar.

6. Kabul: son agamadir. Engellilikle bas etme evresi ve “simdi ne yapabiliriz?” sorusuna cevap arama
durumudur.

O nedenle biitiin bu siirecte aileye yonelik danismanlik ve rehberlik hizmetinin verilmesine yonelik
ihtiya¢c onemlidir. Kabul asamasina olabildigince hizli gecilmesi ve ¢ocuk icin gerekli altin yillarin
(0-2 yas; 0-6 yas) heba edilmemesi gereklidir.

Engelli bir cocugu olan anne ve babalar acisindan hayat boyu siirecek olan bu durumun ilk anlar1 ve
glinleri ¢ok kritiktir. Katilimcilarin ¢ocuklarina engel tanisi koyan doktorlarin yaklasimi ailelerin
slirecten ne diizeyde etkilenecegini belirleyen en énemli faktorlerden biri oldugu agiktir. Doktorun
engelli ¢ocukla ilgili verdigi bilgiler, neleri yapabileceginden ¢ok, neleri yapamayacagina yonelik
oldugunda, engelli cocuklarin ailelerinin hayatina mutluluktan ¢ok problem ve ¢6zlimsiizliik getire-
cegine, hatta cocuk dogmadan, anne karnindayken, ¢ocukta sorun saptanip, dogmamasi gerektigine
dair anneyi ikna etme cabalari, aileleri ¢ok dramatik ve derinden etkiledigi, stres ve umutsuzlugu
artirdig1 gézlemlenmistir.

Bir kadin katilimc1 dogumdan hemen sonraki giin hastanede iken, cocuk doktorunun ¢ocuk hakkin-
daki aciklamalarindan sonra esine “yeniden giilebilecek miyiz?” dedigini aktarmistir. Bu dramatik
ifade psikolojik destegin o ilk anlardan itibaren verilmesi gerektigini gostermektedir.

Burada doktor-hasta isbirliginin saglanmasi gereklidir. Tip uzmanlari i¢in bir ya da birkag¢ gilinliik
gecici vakalar seklinde yaklasmak pratik olabilir, ancak anneler ve babalar i¢in engellilik tanisinin
kondugu zamanlar, hastanede gecirdikleri zaman dilimleri, durumun kendilerine anlatilma bigimi
hayatlarinin geri kalanini olumlu ya da olumsuz bir sekilde belirlemektedir.

Yiiksek egitimli yasli kadin katilimci profesyonel destek almanin kendini daha giiclii hissetmesini
saglayacagini ve engelli cocugunun tedavi siirecinde yasadigi liziicii bir hatiray1 bizimle paylasmistir:
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“-Cok sey farkl olabilirdi, kendimi daha giiclii hissedersem, daha ¢ok bir yerlere ulasabilir-
dim. Oyle diistiniiyorum, daha fazla sesimi duyurabilirdim. Simdi toplumdan bakildigi zaman,
cocuk 6ziirlii ise senin sugun varmigs gibi baktigi icin, toplum baskisini unutamiyorsun, pek
bir seye ses ¢citkaramiyorsun. Ben ¢ocugumu tedavi ettirmek icin, o zamanlar burada bir
cocuk doktoru vardi. Ankara'ya sevk istedim, simdi yazamam izine ¢ikiyorum, bir ay sonra
gelince sevk yazariz dedi. Bir ay sonra telefon ettim gelmisti. Sevk almak icin hastaneye
gittigimde, doktor odada yoktu, oradaki hemgsire hanimda kaseyi 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 ¢ocugu bahane ederek gezmeye gidiyorsun? Nasil dersin, bu gibi hakaretlerle
cok karsilastik. Bugiin olsaydi, bugiinkii bilincim olsaydi, ben bunlari yasamazdim. Devlet
Hastanesi'nin ¢ocuk doktorunun bana bdyle bir sey sdylemeye hakki yoktu. ok glicliikler
yasadik.” (G.1,K,59)

Katz'in da dedigi gibi, “doktor, 6zlinde bu kadar ¢ok otorite olan bir meslegin cazibesine karsi koya-
cak kadar sade bir kisi olmali. Mesleginin icine girdik¢e ve kendini egitilmis elitlerin bir temsilcisi
olarak gormeye basladik¢a, hastasini kendisi gibi bir kisi olarak gérme olasilig1 azalir.” (Katz, 1963,
akt: Gordon ve Edwards, 1995: 106). Hastane sonrasi yasanan duygusal ¢okiintii, depresyon ve kayip
hissinin boyutu hastanedeki siiregle ¢ok ilgilidir. O nedenle doktorlarin anneyle, aile bireyleriyle
empati yaparak duruma yaklasmasi bir zorunluluk halini almaktadir.

Anne babanin yani sira, ailedeki diger bireylerin de siireci anlamasi ve engellik tanisi ile ilgili bazi
olumsuzluklari anlayisla karsilamalari kritik 6nemdedir. Bu kisilere de psikolojik destek verilerek,
slirecin evdeki yasam kalitesini sekteye ugratmadan, eve gelen yeni bireyi yetersizliklerini bilerek
iclerine kabul edebilmeleri saglanacaktir.

Cocukla birlikte, evlilikte ve ¢cocugun gelisiminde yasanabilecek risklere 6ngoriiyle yaklasilip, bazi
tedbirlerle bir¢cok olumsuzluk ortadan kaldirilabilmektedir. Siirecin en basindan alinan profesyonel
psikolojik destekle, engelli ailelerinin ¢ocugun tedavi ve 6zel egitim siirecinden en dogru sekilde
yararlandiklar: gériilmiistiir. Cocugun gelisim siirecindeki olumlu ilerlemeler aileye basarma
duygusu yasatmaktadir. Cocuklarini basariyla gelistiren ve yetistiren ana-babada birbirlerine olan
gliven ve paylasim duygusu artmaktadir. Evlilik ve diger cocuklar icin engelli cocugun aileye katili-
minin saglikl bir stire¢ yonetimiyle bir mutluluk kaynagi olabildigi goriilmiistiir.

ikinci 6nemli destek tiirii yakin cevre destegidir. Yakin ¢evre desteginin, hane halki, engelli cocugun
anne babasinin birinci dereceden akrabalari ve bazen yakin komsu ya da arkadas olabildigi gézlem-
lenmistir. Cocugunun engelli oldugunu 6grenen anne-babanin yasadiklari sok siireci ve daha sonraki
slireclerde yakin ¢evre destegiyle yasanan olayin normallestirilerek hazmedilmesinde, yakin ¢evre
desteginin yeri tartisilamaz biiyliik 6nem arz etmektedir. Arastirmamizda, katilimcilarin ¢ogunlugu
yakin cevre destegi aldiklarini beyan etmislerdir. Bu destegin yasamlarinda yeniden iiretime katki
sagladig goriilmektedir. Ornegin, engelli ¢iftin planlamis oldugu bir tatile eslik eden anneanne yahut
babaanne ciftlerin gozii arkada kalmadan engelli ¢ocuklarini birakabilecekleri yakin ¢evreleridir.
Ebeveyn isten gelene kadar engelli cocugunu kendi evinde giivenle bekletecegi komsu yine iyi bir
yakin cevre destegidir. Esinden siddet goren engelli annesine evini agan dost arkadas yakin cevre
destegidir. Cogunu birakacak kimsesi olmadigi i¢in hastaneye gidemedigini ifade eden bir katilimci-
nin ifadeleri durumu ¢arpici bir sekilde ortaya koymaktadir:

“Simdi mesela, ben Kerem'i birakip doktora bile gidemiyorum, agrim oluyor gidemiyorum,
nasil desem sana... Bu bel fitigi ameliyatindan sonra, yine belim agrimisti, ama inanin ki
muayeneye bile gidememistim. Sira bile alamamistim, bir ara aile hekimlikleri cumartesileri
acik olacak demigslerdi. Ona ¢ok 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 giinti
Ikimize de randevu aldim. Kerem'i birakacak yer yok. Bence ne olmal biliyor musunuz? Her
hasta icin gegerli degil, ama yatalak hastalar bile benim oglumdan daha iyi, hi¢c olmazsa
yatagindan yatiyor diyordum. Clinkti benim oglumu zapt etmek miimkiin degil. Yanindan bir
an bile ayrilamam. Benim oglum yatan bir hasta degil, kacan bir hasta. Kacan bir hasta ile
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ilgilenmek dyle 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 dyle degil ki, saghk
icin bile ilgilenmek gercekten cok 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 kirip, kendine zarar verdigi icin odasinda camlara
naylon taktim, karton taktim, oturma odamiz yine ayni sekilde, ¢cok zor hocam.” (G.21,K,47)

Engelli aileleri icin hayata istikrarla devam edebilmenin en énemli unsurunun hem psikolojik hem
de bakima ortak olmak anlaminda yakin cevre destegi 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 ¢ocuga engel tanisi konmasinin evlat kaybiyla 6zdes bir yikim yarattig1 gerceginden hareket
edilecek olursa, bu zor siirecte aile icin yakin ¢evre desteginin ne denli 6nemli oldugu daha iyi
anlasilabilir.

Destek konusundaki diger bir alternatif de kendileri ile ayn1 durumdaki ailelerle bir araya gelmektir.
Aileler yalniz olmadiklarini bilmek isterler. Kendileri ile benzer durumda olan ailelerle goriismeleri
yasadiklari siirecin daha kolay gegmesine katki saglayacaktir. Benzer ailelerle bir arada olma, bir
grup destegi olarak ¢ok faydahdir (Ozen, 2015: 76,77)

Ugiincii ve en gerekli destek tiirii devlet destegidir. Sosyal devlet politikalariyla engelli ailelere destek
verilmesi elzemdir. Bunlar, sosyal gilivenlikten tutun da bireysel psikolojik destege kadar birgok
alanda olmasi gereken destekler yelpazesidir. Engellilere ve engelli ailelerine yapilmasi gereken
pozitif ayrimcilikla ilgili politikalarin uygulamalarinda sorunlar vardir.

Calismamizdaki katilimcilarin ifadeleri bu durumu ortaya koymaktadir.

“Bakim parast aliyorum, ¢ocugun bezlerine aliyyorum, simdi biraz daha rahatlamaya
basladik. Ilk etapta ¢ok problemler yasadik. Cocugu devamh doktor icin Trabzon'a gétiiriip
getirmek zorunda kaliyorduk. Yol parasy, ilag parasi, issizlik, moralsizlik, ama simdi, Allah'a
stikiir devletinde yardimlariyla ¢ok daha iyi bir durumdayiz.” (G.21,K,47)

Ulkemizde iki binli y1llarda engelli ve engelli ailelerinin problemleriyle ilgili birtakim iyilestirilmeler
yapilmistir. Ornegin engelli annelerinin aldig1 bakim maasi bunlardan biridir. Bu maasin aileler
icin ¢ocuklarinin gelecegiyle ilgili kaygiy1 azalttig1, annenin ¢ocugu i¢in daha rahat harcamalar
yapabilmesine yol actig1 asikardir. Devletin bu ve buna benzer destek politikalarinin ailenin kendini
ekonomik olarak daha giivende hissetmelerine neden olacag: agiktir. Bakanlik verilerine gore
yaklasik 500 bin engelli ve yash bireyin yakinina evde bakim aylig1 6denmektedir (Engelli ve Yash
Hizmetleri Genel Mudiirliigi, 2017).

Burada g6z ardi edilen bir husus sudur; anne veya baba ¢ocugun bakimi ve egitimiyle yakindan
ilgilenmek zorunda oldugundan dolay1 calisamadigi ve sigorta pirimi 6denmedigi i¢cin ebeveynlerde
gelecek kaygisi yasanmaktadir. Bu tiir sosyal desteklerin kapsamini sadece belli gelir diizeyinin
altinda olanlar1 kapsamaktadir. Ailenin toplam geliri fert sayisina béliindiigiinde kisi basina
diisen gelirin, asgari ticretin 2/3’iniin altinda olmasi gereklidir (Engelli ve Yasli Hizmetleri Genel
Midiirligil, 2014). Oysa calisma ¢ocugun bakimiyla mesgul oldugu icin ¢alisamayan vasifli engelli
annelerinin emekli olmak konusunda bir hak kaybi yasadiklari ger¢egini ortaya koymaktadir.

Agir engelli ¢cocuk ebeveynlerinin ¢ocuklarini birakip hastaneye dahi gidemediklerini belirtmeleri,
uzun vadede annenin herhangi bir hastalig1 icin bile tedavi olamamasina ve bu durumun 6nlene-
bilecek hayati risklere yol ac¢tig1 ortaya konmustur. Bu riskler sadece engelli bireyin ebeveyninin
kayb1 olmayacaktir. Uzun vadede engelli bireyin anne ya da babasiz kalmasi gibi bir sorun ortaya
¢ikmaktadir.

Yapilan arastirmada katilimci engelli ebeveynlerinin devletten taleplerinden biri de kendilerinin
evde saglik hizmeti alabilmesidir. Ozellikle agir engelli cocugu olan anneler ¢ocuklarini baskalarina
emanet edip hastanede kalamadiklarindan dolayi, kendilerine ait uzun siireli tedavilerini yaptirama-
maktadir.

Devletin engelli ¢cocuklara yonelik 6zel egitim destegi vardir. Ancak bu egitime ulasmak konusunda
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sorunlar da vardir. Kiiciik sehirlerde 6zel egitim merkezlerinin sehir merkezlerinde olmasi, kdylerde
yasayan engelli aileleri icin biiyiik problem olusturmaktadir. Ayrica engelli cocuklarin ana sinifindan
itibaren ¢esitli bahanelerle okullara kabul edilmemeleri s6z konusu olabilmektedir. Bu da engelli
bireyin akademik hayata bin bir gii¢liikle baslamalarina neden olmaktadir. Oysa engelli cocugu olan
ebeveynlerin de ifade ettikleri gibi, bu ¢ocuklar da diger ¢ocuklar gibi bu iilkenin vatandaslaridir
ve ayn1 haklara sahiptir. Egitim hakk: en temel haklardan biridir. Egitimcilerin engellilikle ilgili ve
bilgili olmalari, engelli haklar1 konusunda kendilerini donatmalari halinde bu tiir meselelerin hizla
coziilebilecegi diisiinliilmektedir.

Engelli ailelerinin egitimle ilgili bircok problemlerinin oldugu ve biirokratik islerin yavashgi cocuk-
larinin egitiminin de aksamasina neden olmaktadir. Calismamizda bir engelli ¢cocuk annesi, ¢cocugu
icin 6zel alt sinif agilmasi talebinde bulundugunu, ama aylar sonra acilabildigini, agilan sinifin okulun
en karanlik ve soguk sinifinin kendilerine tahsis edildigini iiziilerek ifade etmistir. Bagka katilimci
ise sosyal hizmetlerden, haklar1 olan bakim maasi talebinde bulundugunda ¢esitli asagilamalarla
karsilastig1 icin ¢ok rencide oldugunu dile getirmistir. Devletimiz engelliler ve ailelerine ¢esitli des-
tekler sunmaktadir. Ancak desteklerin ilgili kesimlere ulasmasinda gorevli kimi personelin verilen
ekonomik desteklerin bir liituf degil bir hak oldugu konusunda hizmet i¢i egitime ihtiyaglarinin olugu
anlasilmaktadir.

Bu konuyla ilgili dogru bir 6rnek olabilecegini diisiindiigiimiiz asagidaki alintiy1 paylasmanin uygu-
lama sonucunun pozitif etkisini agiklamasi yoniinden gerekli oldugu aciktir. Daha 6nce Almanya'da
yasayan katilimcimizin anlattiklar: sdyledir;

“Almanya'da haftada bir sefer geliyorlar ve bize her tiirlii yardimi yapiyorlar. Cocuk okula
basladiktan sonra da geliyorlar ¢cocugun durumunu gézlemliyorlar. Bizlere de yardimci
oluyorlar, orada sosyal hizmetliler, sosyologlar geliyorlar. Bizlere yardimci oluyorlar. Orada
devlet mecburi sosyal yardim olarak herkese veriyor, vermek zorunda.” (G.33,E,57)

Bu 6rnekte devlet uygulamalarinin sonuclarinin engelli cocuk ve ev halki icin faydal oldugu kadar
evlilik doyumunun arttirilmasi icin de gerekli gérilmiistiir.

Cinsiyet ve Evlilik Doyumu

Arastirmadan ¢ikan besinci bulgu, “engelli cocuga sahip kadinlarda evlilik doyumunun az olmasi”dir.
Bu hipotez ¢alismamizda dogrulanmistir. Yapilan calismada engelli ¢cocuga sahip kadinlarin evlilik
doyumunun, erkeklere gore daha az oldugu goriilmiistiir. Konu toplumsal cinsiyet baglaminda ele
alindiginda, engelli ¢cocuga sahip kadinin, kadinlik ve annelik roliiniin de 6tesinde performans
sergilemek zorunda kaldig1 gozlemlenmistir. Bu siire¢te kadin pek ¢ok rolii ayni anda iistlenmek
zorunda kalmaktadir: esine hizmet ve itaat, annelik, evlendigi erkegin ailesinin kiiltiirel yapisina
uygun gelinlik, evlilikle dahil oldugu yeni cevreyle uyum gosteren isbirlik¢i komsu, evlilikte ortaya
¢ikabilecek sorunlari kimseye duyurmadan ¢éziimleyebilen dirayetli es, cocuklari i¢cin en iyi bakimi
ve sosyalizasyonu saglayan egitimci gibi roller ve davranislardir bunlar. Kadin burada, saymakla
bitmeyen roller karmasasi icinde 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 cevresinden yardim alsa da topluma gore ¢cocugun bakimindan
asil sorumlu kisi kadindir. Eslik roliiniin, toplumun kendisinden bekledigi gibi esini rahat ettirecegi
bir ortam olusturmak, isteklerini yerine getirmek, sadakatli olmak, akrabalik iliskilerini kiiltiirel
gerekliliklere gore basariyla devam ettirmek gibi kapsamlar1 vardir. Fakat en asli vazifesi cocuguna
annelik ve ev kadinhigidir (Oppong ve K.Abu, 1985; akt: Burcu, 2015: 82). Neredeyse insaniistiiliik
beklentisi i¢inde, bir toplumda var olmaya ¢alisan insandir kadin. Kadinin, cefakar ve fedakar olani
da daha makbul goriilmektedir. Toplumumuzda, ¢ocugun bakimi ve ev igi islerin kadina birakilma-
sinin dogru olduguna dair inang¢ hala gegerliligini korumaktadir. Kirsal kesimde kadin, anneligin
yani sira, evin disinda tarlada ya da bahgede cekip ¢evirici olmak zorundadir. Kentlerde yasayan az
gelirli ailelerde de kadin yine bircok rolii bir arada yasamak ve basariyla ger¢eklestirmek zorundadir.
Engelli ¢ocuk annelerinin, babalara gore evlilik doyumunun az olmasinin nedeni ¢ocugun bakiminin
neredeyse tamaminin kadin izerine birakilmasidir.
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Kadin, annelik i¢giidiisiiyle dogurdugu cocugun, saglik sorunlari ve yetersizliklerini 6grendiginde
biitiin varhigiyla yavrusunu sagaltma cabasi igine girmektedir. Ozellikle cocugun bakiminda esten
destek alamayan engelli annesinin evlilik doyumunun azaldig1 ve bazen de evliligin sadece forma-
litede kaldig1 goriilmiistiir. Burada engelli cocuk merkeze alinarak esler tarafindan ya problemler
gormezden gelinmektedir ya da eslerden biri evlilikle ilgili biitiin beklentileri minimum seviyeye
diisiirerek kendini ¢ocuguna adadigini belirtmektedir. Bu adanmis kisi neredeyse her zaman anne-
lerdir.

Kadinlar ve erkeklerin ev islerini de kapsayan cocuk ve yetiskinlerin bakim yiiktmliiliikleriyle olan
iliskisi, evin i¢inde ve disinda toplumsal cinsiyet dayali is béliimiiniin merkezini olusturmaktadir
(Urhan, 2016: 123). Engelli cocuga 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 ¢cocuklariyla ilgilenen babalar olsa da bu istisnai
kalmaktadir. Asagidaki ifadeler hemen hemen engelli annelerinin ¢ogunda ortak ifadeler olarak
goriilebilir.

“-Ozel ¢ocugunuz dogdugunda veya ézel oldugunu égrendiginizde birlikte bu durumu

gégiisleyebileceginizi diisiindiintiz mii?

- Yani esimle degil de ben bu zamana kadar tek gétiirdiim. Kendi ailemden, esimin ailesi ¢ok

fazla sey yapmadi... Baslarda her seyini tek basina yaptim. Sonradan esim iste, getir gétiir

islerinde bana yardimci oldu, ama tabii diikkdni vardl Orayi birakamadi, ama simdilerde

daha ¢ok yardimci oluyor. Tabii ama simdi zor zamani gecti. Muhammed'in o zor zamanlarin

da ben yalmzdim.” (G.16,K,31)

Agir engelli cocugu olan anneler ¢ocuklar: basinda neredeyse yirmi dort saat ndbet tutmak zorunda
kalmaktadir. Engelli cocugun babasinin esine hi¢ destek vermedigi durumlarda vahim tablolar
ortaya cikabilmektedir.

“Isten geldigi zaman, “Sebahat sen biraz birkag saat uyu, ben cocuga bakayim, ondan sonra
sen tekrar kalkip beklersin.” Bu bile olmadi. Ben iki sene boyunca, ¢ocugun yaninda sadece
koltugun kenarinda kafamu koltuga yaslayarak dinlenmisimdir. Insan hic mi acimaz esine?”
(G.17,K,31)
Saglik ac¢isindan 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 lireme kapasitelerini yeterli diizeyde denetleyememeleri ile kalkinmadaki bolgesel dengesizlikler
kadin sagligini olumsuz etkilemektedir (Adak, 2015: 119). Buna ek olarak engelli bir cocugun bakimi
ve ihtiyac¢larinin agirlikli olarak anne iizerinde olmasi tabloyu daha da zor bir hale getirmektedir.

Kimi evliliklerde kiz ¢cocugu dogurdugu icin su¢lanabilen, anneler bir de engelli bir kiz ¢ocugu
dogurdugu zaman ugradiklari baski katmerlenmektedir. Engelli bir kiz cocugu doguran annenin su
ifadeleri buna 6rnek olarak verilebilir:

“Ashinda erkek cocuk bekliyordu olmad. Ustiine tistliik birde engelli olmasi, onu kétii etkiledi.
Bunu bana yansitti esim. Mesela, en son hamileligimde doktora gittigimizde bebegin kiz
oldugunu égrendigi an beni beklemeden doktor odasindan digari ¢ikti. Ben yalniz degildim
doktora ablasi falan beraber gittik. Disari ¢iktigimizda bir sigara yakmis, bdyle bir ofluyor,
pufluyor bana sert davraniglari oldu. “Bu kiz olsa ne olacak” dedim. “Bu kiz olduysa digeri
de erkek olur” dedim. Saglikli olmasini beklemesi lazimdi aslinda, sanki 9-10 tane kizim var-
mista bu da kiz niye oldu gibisinden hareket etti. Cocuklarini biiyiitiirken sevgi konusunda
onlardan bir seyi esirgemedi, ama onlara sanki karsisinda bir erkek cocugu varmis gibi
muamele etti, erkek gibi yetistirmeye ¢alistl.” (G.9,K,41)
Kadin, ¢ocuguna engel tanisi kondugunda, kendi viicudundan ¢ikan, kabul gérmeyen ve eksiklikle-
riyle adlandirilan bir par¢anin varligiyla bas basadir. Hamilelik ve dogum siirecinde yasadig1 o olagan
Uistii giicii ve kuvveti, saglik uzmanlarinin medikal yaklasimi ve toplum tarafindan zayiflatilmistir.
“Basarisiz” oldugu iizerine yogun etki altina alinmistir artik.

Bu psikoloji, engelli annesini 6nce toplumdan, sonra esinden hizla uzaklastirmaktadir. Kadinin
esinden alacagi duygusal ve ¢ocugun bakimiyla ilgili destek evlilik doyumunu artirirken, kadinin
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yasamasl kuvvetle muhtemel depresyon siirecinden hizla ¢ikip, hayata kaldig1 yerden devam edebil-
mesi icin biliylik 6neme sahiptir.

Toplumun Yaklasimi

Arastirmadan elde ettigimiz altinci1 bulgu “engelli cocuga sahip ailelerde toplumun yaklasimi, evlilik
doyumunu etkiler” seklindedir. Anne babalar kiiltlirel degerlerini, inanc¢larini ve geleneklerini ¢ocuk-
larina aktarmakta ve ¢ocuklarinin sosyallesmesini saglamaktadir (Ozen, 2015: 73). Bu nedenle aile
islevsel olarak cocuklarin topluma kazandirilmasi yoluyla toplumun yetiskin niifusunun dengeli bir
yasama kavusmasinda kilit 6nemdedir. Parsons’a gore aileler insan Kkisiligini tireten fabrikalardir
(Oktik, 2018: 2). Buradan yola cikarak, aileyi bir fabrika olarak diisiindiigiimiizde saghkl 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 olmasi ¢ocuklarinin mutlu ve huzurlu yetismesine katki saglayacaktir.

Karadag'in yaptig1 calismada, engelli cocuga sahip annelerin %46’sinin toplumun bakis acisindan
rahatsiz olduklar1 ve %38’inin ¢evreleriyle iletisim kurmakta gticliik cektikleri gdsterilmistir. Ayrica
bu ailelerin %45’inin toplumdan sosyal anlaminda destek alamadiklar1 sonucuna varilmistir (Kara-
dag, 2009: 315). Bu oranlar Tirk toplumu gibi dayanisma ruhunun iyi oldugu diisiiniilen bir toplum
icin oldukca yiliksek goriinmektedir. Bu 6zel aile grubunun toplumsal agidan desteklenmesi ayni
zamanda engelli bireylerin, toplum dis1 izole hayatlar yasamamalarini ve toplumsallasarak sosyallige
katki saglamalarina olanak verecektir. Aile desteklendik¢e engelli birey toplumsal deneyimlere ¢ok
daha uyumlu bir sekilde katilabilecektir (Burcu, 2015: 95). Bu olumlu yaklasim ¢iftlerin de evlilikle-
rini destekleyici bir etki yaratacaktir. Cocuklarinin toplum tarafindan sosyal olarak kabul gérmesi
ve normallesmesi engelli cocuga sahip ailenin de normallesmesi sonucunu doguracaktir. Bu da evlilik
doyumunu olumlu yonde destekleyecektir.

Erkek cogunlukla bir iste ¢alisarak evin disinda ve sosyal yasamin i¢cinde daha “normal” bir hayat
stirdirirken kadinlarin neredeyse tamamen engelli cocugun bakimini iistlenmesi, toplumda 6teki
muamelesi gorme kaygisiyla da birlesmesi onlar1 ilk asamalardaki sok siirecinden sonra depresyona
sokabilmektedir. Katilimcilardan biri bu durumu su sézlerle dile getirmistir:

“-Cocugunuzun 6zel oldugunu égrendikten sonra kabul asamasina gegebildiniz mi? Bu siire¢
ne kadar zaman aldr?

-Gegebilmemiz 1 yil stirdii hocam. Ancak 1 yildan sonra kendimi toparlamaya basladim. Ben
disariya bile ¢cikmadim, ¢ok degisik seylere girdim, zaten panik atagin vardl. Bu ¢ocuktan
sonra hepten degisik oldu. Esim beni aldi, Trabzon'a gétiirdii, on bes giinde bir disariya
cikardi. Yani hocam gene inang eksikligi biraz da... Ben disari ¢ikamadim depresyona
girdim aylarca, ama simdi Tiirkiye'ye meydan okurum, ¢ocugumla her yere giderim. Tabii
pismanligim da ¢ok var. Mahalle de Kur'an olurdu, herkes giderdi ama ben peslerinden camin
arkasindan bakip, dyle bir aglardim ki... ama simdi ¢ok pismanim, niye cocugumdan utani-
yordum ki? Alsaydim cocugumu ben de gitseydim. Diistindiikce o gtinleri ¢ok kétii oluyorum.
Esim cok listiime diistii o donemlerde, beni toparlamak igin, ona hep “elin olmadigi yerlere
gotiir beni tanidigim kimse olmasin” derdim. O yiizden beni hep sehir disina gotiiriirdii,
mutlu olmam icin her seyi yapardi. “U¢ cocugumuzun icinde bu da bir cicek besbelli” dedi. Bu
sézleri beni biraz rahatlattl.”(G.15,K,42)

Utanma, engellilik gercegini kabullenme asamasina gecemeyen anne ve babalarin toplum karsisinda
siklikla icine diistiikleri bir durumdur. Bazi anne ve babalar, kendileriyle cocuklarini 6zdeslestirerek,
cocuklardaki yetersizlik ya da kusuru kendi kusurlar1 gibi algilayabilirler. Bu durum da anne veya
babanin 6zsaygisini tehdit ederek onlari toplumdan utanmaya, toplum icine ¢ikmamaya sevk edebilir
(Ozen, 2015: 76).

Engelli cocuga sahip aileler, kimi zaman da ¢evrenin dislama ve acimasiyla toplumdan koparak kendi
ice kapanik aile yapisina doniismektedirler. Bu durum aile i¢indeki her bir bireyi etkileyeceginden
diger ¢ocuklarin da sosyallesmesini geciktirecektir. Ailenin toplum i¢cine engelli ¢cocukla birlikte
kabulii evdeki diger ¢ocuklarin da toplumsal yasamda problem yasama olasiliklarini azaltacaktir.
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Toplumu Kkisa siirede degistirmek miimkiin olmayabilir ama ailelerin benlik algis1 (6zgiiven) yiiksel-
tilebilirse toplumsallasma ile ilgili problemlerin énemli dlciide diizeltilebilir. Toplumun ise bu 6zel
ailelere ve ciftlere olumsuz ve suclayici yaklasmamalari konusunda bilin¢lendirilmesi de 6nemlidir.

Ekonomik Faktorler

Elde ettigimiz yedinci bulgu “engelli ¢cocugu olan geliri yiiksek ailelerde evlilik doyumu, engelli cocugu
olan diistik gelirli ailelere gore daha fazladir.” seklindedir. Ekonomik kosullar insan hayatinda yasam
standartlarini belirleyen en énemli faktorlerden biridir. Aileler, engelli cocugun bakim, tedavi ve
ek egitimleri icin ekonomik kosullar1 6l¢iisiinde hareket edebildiklerini ifade etmislerdir. Engellilik
fazladan harcamalar gerektiren bir durum oldugu icin ailelerin ekonomik gelirleri yeterli degilse
engellilik yoksullugu artiran bir faktordiir (Morris, 2001: 7).

Geliri daha az olan aileler ekonomik yetersizlikten kaynaklanan cesitli sorunlar yasamaktadirlar.
Cocugun engel tanis1 6grenildiginde, daha 6ncede degindigimiz gibi aile psikolojik bir stirece girer.
Bu siirecin birkag evresi vardir. ilk asamalardan biri olan pazarlik evresi aileleri ekonomik olarak
olumsuz etkilemektedir. Ailelerin, engelli cocugun bakim ve tedavi siirecinde ¢alisamamasiyla,
is hayatlarinin sekteye ugradig1 gorilmiistiir. Bu stlirecte varsa, ellerindeki birikimlerinin de
harcanmasi yoluyla engelli ¢cocuklarini sehir sehir, hastane hastane dolastirarak ¢care arama yoluna
gitmektedirler.

Eslerin engelli cocukla uzun siiren tedavi ve terapi siireclerinde, birbirinden ayri sekilde gecirmek
zorunda olmasi, evdeki diger ¢ocuklarin ve geride kalan esin yalniz kalmasina, aile ortaminin
sekteye ugramasina neden olmaktadir. Bu durum dolayl olarak evlilik biitiinliigiinii bozmaktadir.
Yapilan goriismeler bu tiir durumlarda da ekonomik yetersizlikleri olan engelli cocuga sahip ailelerin
evliliklerini olumsuz y6nde etkiledigini ortaya koymustur.

Katilimcilarin ¢ogunlugu engelli cocuklarinin tedavi arayis: ve tedavi siireglerinin kendilerini eko-
nomik olarak kotii etkiledigini ifade etmislerdir. Baz1 katilimcilar tam gilin ¢ocuklarinin bakimiyla
ilgilendikleri icin kendi mesleklerini icra edemedikleri goriilmustiir. Bu konuyla ilgili ge¢ evlilik
yapan ve tiip bebek tedavisiyle ikiz cocuk sahibi olan (biri engelli) bir erkek avukat katilimci sorulan
soruya soyle cevap vermistir:

“Cocugunuzun engelli olmasi sizi ekonomik olarak etkiledi mi?

- Tabi etkiliyor, masrafi oluyor ¢ocugun. Yani okuluna gidiyor, ben ¢alisamiyorum kendi
aracimla gétiiriip getiriyorum, haftanin 5 giinii ¢cocugu okula gétiiriip getiriyorum,
bahgede calisamiyorum. Meslegimi de yapamiyorum. Ben kdyde yastyorum ¢ocugu sabahtan
aliyorum merkeze okula gétiiriiyorum, aksama kadar okulda bekliyorum. Aksam da alip
eve gétiirtiyorum ¢ocugu. OCEM® sadece Giresun merkezde var, bu ¢ocuklar icin olan okul,
avukatim ama ne meslegimi yapabiliyorum ne de diizenli bir iste ¢alisabiliyorum. Bu da bizi
ekonomik olarak kétii etkiliyor tabi. Bahge isleri ile ev isleriyle esim ilgileniyor. Ben cocugun
islerinden bagka hicbir sey yapamiyorum.” (G.4,E,56)

Bu sozlerin sahibi olan katilimcl, esinin diger cocugun bakimi ve bahge bag isleriyle ilgilene-
rek ekonomik olarak evin gecimini sagladigini birbirlerine bu sekilde destek olarak ayakta
kaldiklarini ifade etmistir.

Burada eslerin is paylasimi ve birlikte hareket etmelerinin, ailenin ekonomik olarak ayakta kalmala-
rini sagladigi goriilmektedir. Orta egitimli 47 yasinda baska bir kadin katilimci1 ayni soruya verdigi
yanitta, engelli cocugun bakimi i¢in aile olarak yasadiklari giicliikleri su sekilde 6zetlemistir:

“- Bu ¢ocuklar ¢ok rizikli oluyorlar, ¢ok etkilemedi. Hatta daha rahatladi maddi durumumuz.
Ama yalan séyleyecek halim yok. Ilk énceleri kocam insaatta calisiyordu, insaatta calisirken
cok zordu bizim i¢in. Allah bu devletten razi olsun. Konfeksiyonda da ¢alisamiyordu, devamli
cocuk igin izin almak zorunda kaliyordu. Haliyle problem oluyordu, diizenli bir iste ¢alisami-
yordu. Bir de ¢cok pahali bir ilact vardi, adinit hatirlamiyorum, yiizdesi ¢ok pahali olan bir ilag,
2 kutu kullanmak zorunda kaliyorduk. Inanin ki kazandigi maagsin yarisi o ilaca gidiyordu.
[k etapta cocugun bu durumu bizi cok ¢ok kétii etkiledi hocam. Cocugun doktor mevzulari
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yliziinden, o diizenli ¢alisamiyordu, ben de ¢cocuga bakmak zorundaydim, ¢calisamiyordum.
Bir de bez parasi vardi, o da ¢ok tutuyordu. Esim diizenli bir iste calisamadigi i¢in sigortasi
da olmuyordu. Bir siirii sikinti yasadik, simdi diizenli bir iste calisiyor. Sigortamiz, hastane
giderlerimizi karsiliyor. Bakim parast aliyorum, cocugun bezlerine altyorum, simdi biraz
daha rahatlamaya basladik. Ilk etapta cok problemler yasadik. Cocugu devamh doktor igin
Trabzon'a gétiirtip getirmek zorunda kaliyorduk. Yol parasi, ilag parasi, issizlik, moralsizlik,
ama simdi, Allah'a siikiir devietinde yardimlariyla ¢ok daha iyi bir durumdayiz.” (G.21,K,47)

Burada kamunun belli kriterlere gore engelli ¢cogu olan ailelere sagladig1 evde bakim parasinin
¢ocugun ve dolayisiyla ailenin yasamina énemli bir katki sagladigini belirtmek gerekir.

Ote yandan ekonomik olarak iyi durumda olan ailelerde ise engelli cocugun tedavi ve bakim siirecini
birlikte ve daha rahat kosullar1 saglayabiliyorlar. Bu durumdaki aileler, ¢ocuklari i¢in 6rnegin gerek-
tiginde yardimci tutabiliyor, tatile gidebiliyor olduklarindan, eslerin birbiriyle ve diger ¢ocuklariyla
da ilgilenebilme zamanlar1 kalmaktadir. Evin ihtiyaclar ile ilgili problemler kolaylikla giderildigi gibi
akraba, komsu, arkadas iliskilerine de kesintisiz devam edebilmektedirler. Yukarida da belirtildigi
gibi ailenin, sosyal ¢evreden kopmadan yasamlarini siirdiirmeleri, kendileri ve engelli cocugun
psikolojisini olumlu yonde etkilemektedir.

Bakimin Paylasimi

Arastirmamizdan elde ettigimiz sekizinci ve son ¢cikarim “engelli ¢ocuga sahip ailelerde ¢ocugun
bakimini paylasmanin evlilik doyumunu artirdigi” seklindedir. Engelli bir gocugun bakimi, siradan bir
cocugun bakimindan ¢ok daha fazla sorumluluk gerektirmektedir. Ozellikle agir engelli bir cocugun
bakimi i¢in ailenin neredeyse yirmi dért saati cocukla birlikte gegebilmektedir (Ozen, 2015: 77).
Orta yas bir kadin katilimci, ¢ocugun bakimi konusundaki destek ile ilgili soruya soyle cevap vermis-
tir:

“ Esim cocuguyla cok ilgilendi hakkini yiyemem. Ailesinin ilk baslardayken, hani nasil diye-

yim size... Durumu kabullenene kadar yani bir ileri iic geri derler ya... Ucte birinde vardilar.

Birin de varlarsa 3'iinde 5'inde yoktular. Hep béyle bir itmece... Birde kdy yerindeyiz, baglar,

bahgeler, tarlalar yapilacak isler. “Sen bu isleri niye yapmadin” diye kiziyorlar, Ama ¢ocugun

hasta olmasini, atesler icinde olmasini veya bin bir tiirlii sorununu gérmiiyorlar da islerin

hesabini yapiyorlardi. Hani o bir can orada, o bir insan orada, o 6Imiis, kalmis hic umurla-

rinda degildi... Onun hastaliginin farkina bile varmadilar yillarca. Sonra sonra yasadikga,

yasadikga... Hani ben hep tek basinaydim. O zamanlarda esim ¢ocuguyla ilgileniyordu, ihmal

etmedi. Ama ¢ocugumuz hastalandiginda esime séyliiyordum. Bana para yok diyordu. Esim

para bulamiyordu, ben arardim, ben bulurdum. Bir sekilde cocugu doktora gétiirtiyordum...”

(G.22,K,41)
Daha once de ifade ettigimiz gibi, bu bakim agirlikli olarak anneler tarafindan gerceklestirilmektedir.
Engelli cocugu olmayan aileler tizerine yapilan arastirmalarda babalarin, ¢ocuklarin bakiminda ¢ok
fazla katkisinin olmadigi goriilmistiir (Adak, 2015: 197). Bu durum engelli aileler icin de gecerlidir.

Yaptigimiz goriismelerde babalarin ve yakin ¢evrenin ¢ocugun bakimina katildig1 durumlarda
olusan is birliginin, evlilik doyumunu artiran bir faktoér oldugu anlasilmistir. Tersi de gecerlidir, yani
babanin ve yakin ¢evrenin anneye destek vermedigi durumlarda anne siire¢ icinde hizlica yipran-
makta ve fiziksel ve ruhsal sorunlar yasayabilmektedir. Bu da ilk olarak annelerin evlilik doyumunu
diisiiren 6nemli bir faktor olarak ortaya ¢ikmaktadir. Bu nedenle, tipki yasamin diger giicliiklerinde
oldugu gibi, babanin anneye ve ¢ocuga yonelik destekleyici/paylasimci/katilimci tutumu fark
yaratmaktadir.

Egitimin etkisi

Egitimin engelli ¢ocukla birlikte degerlendirildiginde ciftlerin egitim seviyesi ylikseldikge evlilik
doyumunun azaldig: gériilmiistiir. Ozellikle yiiksek egitimli olup ¢ogunun 6zel bakim gereksinimle-
rinden dolay1 bir iste calismayan engelli anneleri, evlilikten beklentilerinin gerceklesmedigini ifade
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etmislerdir. Bu durum, bir meslege sahip olmalarina ragmen evde sosyal hayattan uzak yasamak
zorunda kalmanin sonucu oldugu diisiiniilebilir.

Kendini gerceklestirememis, egitim aldig1 alanla ilgili bir liretime katilamamak bireyleri mutsuz
hale getirir. Burada da es ve ¢ocuklar merkezli yasam kadini mutsuz kilmistir. Buna karsin yiiksek
egitimli erkeklerin tamaminin evlilikten beklentilerinin gergeklesmesi tesadiifi durmamaktadir.
Kendini ger¢eklestirmis bir birey olarak is ve sosyal ortamlarda var olmak ve evdeki engelli cocugun
bakiminin anne tarafindan karsilaniyor olmasi, erkeklerin genel olarak evlilik beklentilerinin
gerceklesmesini sagladig1 gorilmiistiir.

Geng az egitimli kadin ve erkek katilimcilar, engelli ¢ocugun evliliklerine olumlu katkilar yaptigini
soylerken, orta ve yiiksek egitim diizeyi kadin ve erkek katilimcilar engelli cocugun evliliklerini
olumsuz etkiledigini ifade etmislerdir. Yiiksek egitimli bir kadin katilimcinin verdigi yanitlar bu
duruma Ornek ifadeler tasimaktadir:

“ Gelecege giivenle ve birlikte bakabiliyor musunuz?

- O pes etti. Su an ¢ocugun bu durumuna dayanamiyor, katlanamiyor o zamanlarda bugiinkii
hali olmus olsaydr yapamazdi, belki ayni sekilde yardim etmezdi. Diyorum ya, esim yillar
gectikce bayagi bir kapti koy verdi kendisini birakti, yani nasil diyeyim, her seyi birakti.
Biraz tek basinayim, tek basina ayakta durmaya ugragsiyorum.
- Bu problem birbirinize olan baglarimizi nasil etkiledi?

- Kopardi...” (G,22,K,41)

Orta ve yiiksek egitimli katilimcilar ¢ocuklariyla ilgili akademik basari basta olmak iizere birgok
beklenti icine girmislerdir. Engelli cocuk bu beklentilere cevap veremedik¢ce anne babasi mutsuz
bir ruh haline girmis, umutlarin1 kaybetmislerdir. Baz ailelerde bu basarisizlik duygusu ciftler
arasindaki baglari zayiflattigi gézlemlenmistir. Bu durumun nedeninin az egitimli katilimcilarin
¢ocuklariyla ilgili beklentilerinin yiiksek egitimli katilimci kategorilerine gore daha diisiik seviyede
oldugu disiindiirmektedir.

Sonug ve Oneriler

Evlilik doyumu, bireyin evlilik iliskisi i¢cinde ihtiyag¢larini karsilama diizeyine iliskin algisidir. Aymi
zamanda bireylerin cift olarak evliliklerinden elde ettikleri anlamin bir ifadesidir. Evlilik kurumu
basli basina sevgi, saygi, sadakat, sorumluluk ve cinsellik unsurlari ile birlikte denge i¢inde yiiriitiil-
mesi gereken bir birlikteliktir.

Bu calismada, ciftlerin evlilik yasamin i¢ine engelli bir ¢cocugun dahil olmasinin evlilik doyumu tize-
rinde yarattigi etkiler analiz edilmistir. Yapilan niteliksel goriismeler sonucunda engelli bir cocugun
dogmasiyla birlikte evlilik doyumunun azaldig1 saptanmistir. Ancak cesitli faktérlerin bu doyum
diizeyine olan etkileri farklilik géstermektedir.

Esler arasi sorumluluk paylasiminin ve dayanismanin varligi evlilik doyumunu olumlu etkilemekte-
dir. Fakat bunun tersi durumlarda ise yani ¢ocugun yasama gereksinimlerinin agirlikl olarak ¢ift-
lerden birine yiiklendigi durumlarda - ki genellikle bu anne olmaktadir- engelli evlilik doyumunun
azaldigi gozlenmistir. Bu durum ayni zamanda baska bir sonucu da ortaya koymustur. Engelli cocuga
sahip kadinlarda evlilik doyumu erkeklere nazaran daha diistik gézlenmistir.

Dini inancin ve kaderci yaklasimlarin ¢iftlerin yasadiklari giigliikler karsisinda bir manevi destek ve
aciklama ve anlama giicli sagladig1 gozlenmistir. Bu nedenle bu egilimleri giiclii olan ciftlerin gérece
evlilik doyumunun daha yiiksek oldugu gézlenmistir.

Gelir seviyesinin de evlilik doyumuna dnemli bir degisken olarak yansidig1 goriilmiistiir. Gelir sevi-
yesi yliksek ve olan ailelerin giftlerin evlilik doyumu gorece diisiik olan ciftlere kiyasla daha yiiksek
olarak gozlenmistir.

Ciftlerin egitim seviyesinin yiiksek olmasiyla, engelli bir cocuk olmasi durumunda gorece evlilik

doyumu bundan olumsuz etkilenmistir. Ciftlerden birinin egitimini aldig1 isi yapamamasi bir etken
olarak gozlenmistir. Ayni zamanda yiiksek egitimli bireylerin ¢ocuklarindan beklentilerinin de fazla
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olmasi ve engelliligin yarattig1 giicliikler ile bu beklentilerin karsilanamamasi olumsuz bir doyum
algis1 yaratmistir. Daha diisiik egitimli ¢iftlerde ise mesleki kaygi ve ¢ocuga dair beklentiler bu
diizeyde bulunmadigi i¢in evlilik doyumu daha yiiksek gézlenmistir.

Ciftlere yasadiklar giicliikler karsisinda sosyal ve ekonomik destek saglandiginda evlilik doyumu
artmaktadir. Bu destek yakin cevre destegi basta olmak iizere, profesyonel psikolojik destek,
devletin sosyal ve ekonomik destekleri ile toplumun yaklasiminin olumlu bir bakis a¢isina sahip
olmasidir. Bunun yaninda ailelerin ¢ocuklar ile ilgili gelecek kaygilarinin yogun oldugu goriil-
mistiir. Bu kaygilar: ortadan kaldirabilmek icin basta kamu kesimi olmak iizere 6zel kesimin de
engelli bireylerin istihdamina daha fazla yer vermeleri gerekmektedir. Uretime olabildigince katkida
bulunabilen engelli birey topluma ve ailesine bir ylik degil bir kazanim olacaktir. Béylece ailenin
kendileri 6ldiikten sonra ¢ocugu gelecegi ile ilgili kaygilar1 da azalacak ve daha kaliteli bir yasam
surdiirebileceklerdir.

Bu sonuclar cergevesinde s6z konusu ciftlerin saglikli bir evlilik stirdiirebilmeleri adina destek-
lenmeleri 6nem arz etmektedir. Evlilik doyumunun artmasinin hem bireylerin yasam kalitesinin
artmasina hem de engelli cocugun daha saglikli bir ortamda yetistirilebilmesine katki saglayacaktir.
Bu destek ¢ocugun diinyaya gelis anindan itibaren baslamalidir. Hastane siirecinden itibaren ¢ocuk
doktorlarinin yaklasimindan baslamak tizere yakin ¢evrenin destegi, profesyonel psikolojik destek,
devletin saglayacagi sosyal desteklerin cesitlendirilmesi ve neticede toplumun engellilik olgusuna
olan yaklasiminin kabullenici ve empatik bir ¢ercevede sekillenmesi énemlidir. Biitiin bu siirecin,
ciftlerin evlilik doyumuna katki saglayacagi asikardir. Mutlu ve saglikl evlilik hayati, 6zel cocuklarin
potansiyellerine ulasmalarinin en temel sartidir.

Kaynakca

Adak, N. 0. (2015). Saglik Sosyolojisi. Ankara: Siyasal yay.

Akkaya, C. (2018). Es Secimi ve Evlilik. N. Adak i¢inde, Degisen Toplumda Degisen Aile (s. 147-162).
Ankara: Siyasal yay.

Aral, N., ve Giirsoy, F. (2009). Ozel Egitim Gerektiren Cocuklar ve Ozel Egitime Giris . istanbul: Morpa
yay.

Birlesmis Milletler. (1971). Engelli Haklar1 Bildirgesi.

Burcuy, E. (2015). Engellilik Sosyolojisi. Ankara: Ani1 Yay.

Ciiceloglu, D. (2000). lyi Diisiin Dogru Karar Ver. istanbul: Sistem yay.

Cag, P, ve Yildirim, 1. (2013). Evlilik Doyumunu Yordayan Iliskisel ve Kisisel Degiskenler. Tiirk

Psikolojik Danisma ve Rehberlik Dergisi, 4(39), 13-23. https://dergipark.org.tr/tr/pub/tpdrd/
issue/21459/229703

Demir, G., Ozcan, A., ve Kizihrmak, A. (2012). Zihinsel Engelli Cocuga Sahip Annelerin Depresyon
Diizeylerinin Belirlenmesi. Anadolu Hemsirelik ve Saglik Bilimleri Dergisi, 13(4), 53-58. https://
dergipark.org.tr/tr/download/article-file/29615

Engelli ve Yash Hizmetleri Genel Midurliigu. (2014, 11 13). Engelli Bakim Hizmetleri. 05 02, 2018
tarihinde Engelli ve Yasli Hizmetleri Genel Miidiirliigii Web Sitesi: https://eyh.aile.gov.tr/sikca-soru-
lan-sorular/engelli-bakim-hizmetleri adresinden alindi

Engelli ve Yashi Hizmetleri Genel Mudiirligi. (2017). Evde bakim uygulamasi. 04 30, 2018 tarihinde
Engelli ve Yashh Hizmetleri Genel Mudurligii Web Sitesi: https://eyh.aile.gov.tr/haberler/evde-ba-
kim-uygulamasi-kapsaminda-yaklasik-500-bin-engelli-yasli-vatandasimizin-yakinina-evde-ba-
kim-ayligi-veriyoruz adresinden alindi

Engelli ve Yash Hizmetleri Gn.Md. (2020). Engelli ve Yash Istatistik Biilteni. Ankara: T.C. Aile, Calisma
ve Sosyal Hizmetler Bakanligi. Agustos 30, 2020 tarihinde https://www.ailevecalisma.gov.tr/
media/51832/mayis-istatistik-bulteni.pdf adresinden alindi

Gladding, S. T. (2012). Aile Terapisi. Ankara: Tiirk Psikolojik Danisma ve Rehberlik Dernegi yay.

Gordon, T., ve Edwards, W. (1995). Doktor-Hasta Isbirligi. Istanbul: Sistem yay.



u A. E. Kanbir, G. Aksit, ODU Sosyal Bilimler Arastirmalari Dergisi, Kasim 2020; 10 (3), 791-812 -

Gonen, A. (2016). Engelli Cocuga Sahip Annelerde Yas Siireci. Cumhuriyet ilahiyat Dergisi, 20(1),
225-244. https://dergipark.org.tr/tr/download/article-file/207433

Hatun, 0., Birben, F. Y., ince, Z., ve Yeni, G. K. (2016). The Ticket to Heaven: A Spritiual Resource for
Coping wit Disability. Spiritual Psychology and Counseling, 1(2), 209-235. https://spiritualpc.net/
wp-content/uploads/2016/10/2016-0013.pdf

Karadag, G. (2009). Engelli Cocuga Sahip Annelerin Yasadiklar: Gii¢liikler ile Aileden Algiladiklari
Sosyal Destek ve Umutsuzluk Diizeyleri. TAF Preventive Medicine Bulletin, 8(4), 315-322. https://app.
trdizin.gov.tr/dokuman-goruntule?ext=pdfvepath=iszyC6h_XyiCkvthyLGCVbI2YNqSq77inQT_rGh]_
vYSnVw_AoCesGBWOAmM7Gv4l4jnRu4SnmY TrjA8zTQorluFd8o_P1Frmfrkp_7EYAOs=

Katz, R. L. (1963). Empathy: Its Nature and Uses. New York: Free Press of Glencoe.
Marshall, G. (2005). Sosyoloji Sozliigi. (0. Akinhay, ve D. Kdmiirci, Cev.) Ankara: Bilim ve Sanat yay.

Morris, J. (2001). Impairment and Disability: Constructing an Ethics of Care That Promotes Human
Rights. Hypatia, 16(4), 1-16. DOI: https://doi.org/10.1111/j.1527-2001.2001.tb00750.x

Oktik, N. (2018). Aile ve Toplum: Sosyolojik Yaklasimlar. N. Oktik, ve H. U. Resitoglu icinde, Aileyi
Anlamak Disiplinler Arasi Yaklasim (s. 1-26). Ankara: Nobel yay.

Oppong, C., ve Abu, K. (1985). Seven Roles of Women: Impact of Education, Migration and Employ-
ment. Geneva: International Labour Office.

Ozcanarslan, F., Karatas, H., ve Aydin, D. (2014). Sanlurfa ilinde Engelli Cocuga Sahip Annelerin
Depresyon Durumlarinin Belirlenmesi. Journal of Harran university Medical Faculty, 11(4), 75-82.
https://dergipark.org.tr/tr/download/article-file/837938

Ozen, A. (2015). Ozel Gereksinimli Aileler. E. T. Iftar icinde, Ozel Gereksinimli Bireyle ve Bakim
Hizmetleri (s. 72-87). Eskisehir: Anadolu Universitesi yay.

Ozer, E. (2016). Evlilik Doyumu ve Cift iliskisi. Ankara: Akademisyen Kitabevi.

Rosen-Grandon, . R., E.Jane, M., ve Hattie, J. A. (2004). The Relationship Between Marital Characteris-
tics, Marital Interaction Processes, and Marital Satisfaction. Journal of Counseling and Development,
82(1).DOI: 10.1002/j.1556-6678.2004.tb00286.x

Sentlirk, M., ve Saracoglu, G. V. (2013). Egitilebilir Zihinsel, Bedensel Engelli Cocuga Sahip Olan ve
Olmayan Annelerin Aileden Algiladiklar: Sosyal Destek ile Depresyon Diizeylerinin Karsilastirilmas.
International Journal of Basic and Clinical Medecine, 1(1), 40-49. https://dergipark.org.tr/tr/pub/
ijbcm/issue/7989/104890

Turner, B. S. (2017). Tibbi Gii¢ ve Toplumsal Bilgi. (U. Tatlican, Cev.) istanbul: Sentez yay.

TUIK. (2011). Niifus ve Konut Arastirmasi. 03 21, 2018 tarihinde http://www.tuik.gov.tr/Kitap.
do?metod=KitapDetayveKT_ID=11veKITAP_ID=276 adresinden alind1

Urhan, B. (2016). Kadin Emegi ve Toplumsal Cinsiyet. F. Saygiligil icinde, Toplumsal Cinsiyet Calisma-
lar1 (s. 212-153). Ankara: Dipnot yay.

Uyarogluy, A. K., ve Bodur, S. (2009). Zihinsel Yetersizligi Olan Cocuklarin Anne-Babalarinda
Kayg1 Diizeyi ve Bilgilendirmenin Kaygi Dilizeyine Etkisi. TAF Preventive Medicine Bulletin, 8(5),
405-412.https://app.trdizin.gov.tr/dokuman-goruntule?ext=pdfvepath=iszyCé6h_XyiCkvthyLGCVb-
12YNqSq77inQT_rGh]_vYd_N9WwFBzUqvS1DRXe6KvbYnGD86Ur_9fD3W9p0zTq5wA9i1jV8MIx-
rUp8wAzKqY=



