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Extended Abstract

0z: Bu calisma, engelli bir bireye sahip olan ailelerde bakim hizmetini gerceklestiren
kisilerin sosyal islevselliklerini incelemeyi amaglamaktadir. Arastirma, bakim verenlerin
yasadigl aile ici iliskiler, calisma hayati ve sosyal yasamda karsilagtiklar1 durumlari ele
alarak bu siirecin bireylerin yasam kalitesi tlizerindeki etkilerini ortaya koymay:
hedeflemektedir. Calismada nitel arastirma yontemlerinden biri olan goriisme teknigi
kullanilmistir. Hazirlanan yar1 yapilandirilmis goriisme formu ile Yozgat ilinde ikamet
edip engelli yakinina bakim veren 15 katilimciyla derinlemesine goriismeler
gerceklestirilmistir. Orneklem grubu, amagsal érneklem teknigi kullanilarak secilmistir.
Elde edilen verilerin betimsel analiz yontemiyle degerlendirilmesi yapilmistir. Calismada,
bakim verenlerin sosyal islevsellikleri; aile ici iligkiler, sosyal ¢cevre ve is hayatina olan
etkileri seklinde {i¢ ana tema altinda toplanmistir. Elde edilen bulgular; bakim verenlerin
biiyiik bir kisminin sosyal izolasyon yasadigl, sosyal destek mekanizmalarindan yeterince
faydalanamadigl ve aile ici iligkilerinde c¢esitli zorluklar yasadigini gostermistir.
Katilimcilar, engelli bir bireye bakim vermenin fiziksel ve duygusal sagliklarinda
zayiflamalara neden oldugunu, is hayatinda sorunlara yol actigini, sosyal iliskilerinde
kisitlamalar yasadiklarini ve toplumsal dislanmaya maruz kaldiklarini ifade etmislerdir.
Ayrica, bakim ytikiiniin getirdigi psikolojik ve ekonomik zorluklarin bu bireylerin yasam
kalitesini olumsuz etkiledigi ve sosyal islevselliklerini sinirladigi tespit edilmistir.

Anahtar Kelimeler: Aile, Engellilik, Evde Bakim, Bakim Yiikii ve Sosyal Islevsellik

Abstract: This study aims to examine the social functionality of individuals providing care
services in families with a disabled individual. The research focuses on the family
relationships, work life, and social challenges faced by individuals providing care within
the family, aiming to reveal the effects of this process on the individuals' quality of life.-A
An interview technique, which is one of the qualitative research methods, was used in the
study. In-depth interviews were conducted with 15 participants who reside in Yozgat
Province and provide care for a disabled relative, using a semi-structured interview form.
The sample group was selected through purposive sampling technique. The collected data
was were analyzed through descriptive analysis. The study's findings on the caregivers'
social functionality were categorized under three main themes: family relationships,
social environment, and work life. The results show that most of the caregivers experience
social isolation, do not benefit sufficiently from social support mechanisms, and face
various difficulties in family relationships. Participants reported that providing care for a
disabled individual weakens their physical and emotional health, leads to problems in
their work life, limits their social relationships, and exposes them to societal exclusion.
Additionally, it has been determined that the psychological and economic problems
caused by caregiving continue over time, negatively affecting their lives and limiting their
social functioning.

Keywords: Family, Disability, Home Care, Caregiving Burden, and Social Functionality

Disability is a phenomenon that negatively affects individuals' participation in life from social, economic,
and psychological perspectives. This situation not only impacts individuals with disabilities but also has
significant consequences for family members who provide care and support their inclusion in society.
Caregiving family members, like individuals with disabilities, face various psychosocial and
socioeconomic challenges. In this context, disability emerges as a social issue that directly affects
caregiving family members. Particularly, family members who care for individuals with disabilities
encounter difficulties in participating in social life and the workforce, as well as in maintaining family
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relationships. Accordingly, this study aims to address the challenges faced by families with disabled
individuals in the context of social functionality, focusing specifically on themes such as family
relationships, work life, and social participation.

In the literature, the concept of "care burden" is widely discussed concerning caregiving individuals.
This concept refers to the physical exhaustion, psychological stress, social exclusion, and economic
difficulties experienced by caregivers. Such issues reduce the social functionality of family members and
negatively impact their quality of life. Emerging in the 1950s, the concept of social functionality refers
to individuals' ability to fulfill social roles and actively interact with their environment. Directly related
to quality of life and social integration, social functionality in caregiving families is shaped by the extent
to which individuals can maintain their social roles despite their continuous caregiving responsibilities.
In this regard, this study aims to conduct in-depth interviews to understand how social functionality, as
the primary variable of the research, is affected in caregiving family members in terms of work life,
family relationships, and social life.

The research was conducted in Tiirkiye’s Yozgat province with 15 participants who provide care for
disabled relatives, and data were collected through a semi-structured interview form. This qualitative
study, which aimed to gain in-depth insights and explain the experiences of caregivers, utilized face-to-
face interviews and a purposive sampling method. The data obtained from the participants were
analyzed using descriptive analysis to identify and explain themes related to the study’s main variable,
social functionality. The qualitative data analysis software “NVivo version 14” was used to evaluate the
collected data.

The findings indicate that the individuals receiving care have required long-term support due to
congenital disabilities. Additionally, two-thirds of the caregiving participants are women, which reflects
Tiirkiye’s socioeconomic structure and reinforces traditional gender roles. The study results reveal that
the majority of caregivers experience social exclusion and lack adequate social support mechanisms.
Some caregivers reported experiencing psychological distress and stress due to the responsibilities
associated with caregiving and the lack of access to social support, which negatively affects family
relationships. Beyond psychological problems, the sense of physical exhaustion was also found to have
adverse effects on their quality of life.

Regarding the impact of caregiving on social life, all participants stated that their participation in social
activities was restricted. Despite insufficient social support, they maintained relationships with
relatives and neighbors. However, due to the lack of adequate support mechanisms, their opportunities
for socialization were significantly limited, and their daily lives largely revolved around caregiving and
household responsibilities. In terms of social participation, caregivers expressed difficulties in
maintaining friendships, participating in social activities, feeling socially excluded, and experiencing
social isolation.

According to the study’s findings, the home-based care model has negative psychosocial and work-life
consequences for caregivers, ultimately reducing their social functionality. Although this model aims to
prevent the social isolation of disabled individuals and improve their psychosocial well-being, it
significantly limits the social functionality of caregiving relatives. Therefore, it is crucial to strengthen
social support mechanisms for caregivers, expand psychosocial support services, and develop care
services that facilitate their participation in social life. Additionally, policies that promote the integration
of caregivers into the workforce should be established, increasing both financial and social support.

1. Giris

Aile, toplumu olusturan temel unsurlardan biridir. Saglikli bir toplumun kurulmasinda merkezi bir rol
listlenen aile, bireylerin gelisimi ve topluma katki saglamasi siirecinde kritik bir rol tistlenmektedir.
Bununla birlikte, genetik ya da fiziksel faktorler nedeniyle beden sagligi ve biitlinliigii kismi ya da
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tamamen bozulmus engelli bireyler de toplumun bir parcasidir (Altin, 2018, s. 1) ve Tiirkiye'de en az bir
engeli olan (3 ve daha yukari yas) niifusun orani %6,9 (4.876.000 kisi)’dur (ASHB, 2022). Bu bireyler,
yasamlarinin cesitli alanlarinda karsilastiklar1 zorluklar1 asabilmek icin siklikla destege ihtiyag
duymaktadir. Bu ihtiya¢ duyulan destek ise ozellikle engelli bireyin ailesi tarafindan saglanmaktadir
(Altin, 2018, s. 1).

Engellilik, bazi bireylerde dogustan var olan, bazilarinda ise sonradan ortaya ¢ikan bir durumdur.
Niifusun yaslanmasi, kronik hastaliklarin artisi ve tibbi ilerlemelerle birlikte, engelli olma durumu artik
insan hayatinin ayrilmaz bir parcasi olarak kabul edilmektedir (Zheng vd., 2016, s. 2). Bu cercevede,
engellilik hem toplumsal yapiy1 etkileyen sosyal bir olgu hem de yol actif1 dezavantajlari gidermeye
yonelik sorumluluklar1 nedeniyle sosyal hizmet alaninin odak noktalarindan biri haline gelmistir
(Kayaarslan, 2020, s. 146).

Engelli bireyler yasadiklar1 siirecte bircok zorlukla karsilasmakta ve bu zorluklardan olumsuz
etkilenmektedir. Ancak Kkarsilasilan zorluklar bu bireyleri etkiledigi gibi bakim verenleri de
etkilemektedir. Ciinkii engelli olmak ne kadar zorsa, engelli bireye bakim vermek de ayni 6l¢lide zordur
(Kayaarslan, 2016, s. 79). Ozellikle yasami zorlagtiran en 6énemli faktorlerden biri, engelli bireylere ve
yakinlarina yoénelik toplumsal c¢evrenin tutum ve yaklasimlaridir. Toplum, engelli bireyleri ve
bakicilarini ne kadar kabul eder ve sosyal iliskilerde samimiyet saglarsa, engelli birey ve bakim
verenlerin yasam kalitesi de o derece artmaktadir. Bu nedenle, toplumsal yapinin engelli bireyler ve
onlara bakim verenler acgisindan sosyal iliskilerde biitiinlesmeyi destekleyici bir rol almasi son derece
onem arz etmektedir (Kayaarslan, 2016, s. 80).

Evde bakim hizmetleri 18. yiizyi1lda Amerika’da baslamis ve giderek organize bir hizmet seklinde devam
etmistir. Bugilin diinyanin birgok tilkesinde toplum temelli bakim modeli anlayisina uygun olarak evde
bakim hizmetleri sunulmaktadir (Danis, 2015, s. 55). Tiirkiye'deki sosyo-kiiltiirel yap1 ve sosyal devlet
anlayis1 da engelli bireylerin evde bakimini tesvik etmektedir. Bununla birlikte, modernlesme ve
kentlesme siireclerinin etkisiyle, kurum temelli bakim hizmetlerine olan ilginin de arttig
gozlemlenmektedir (Emiroglu, 1995). Sosyal etkinlikler agisindan degerlendirildiginde, engelli bireyler
icin hizmet sunan engelsiz yasam merkezlerinin sayisinda artis oldugu dikkat cekmektedir. Sosyal
hizmet bakis a¢isiyla degerlendirildiginde, aile yaninda bakim uygulamalarinin yayginlasmasi olumlu
bir gelisme olarak degerlendirilmektedir. Ancak, saglik durumu koétiilesmis ve bakimi giiclesmis engelli
bireylerin bakiminin yalnizca bir aile iiyesi tarafindan iistlenilmesi, bu kisilerin sosyal ve psikolojik
acidan zorluklar yasamasina neden olabilmektedir (Daver, 2022, s. 2). Literatiirde ‘manevi yiik’ olarak
tanimlanan bu durum, bireylerin sosyal yasamlarinin bir¢ok yoniinde olumsuz etkiler yaratarak yasam
kalitelerini diisiirmektedir (Oztop vd., 2008, s. 43). Engelli bir bireye bakim saglamak, bakim veren
tizerinde depresyon ve anksiyete gibi psikolojik sorunlarin yani sira tiikenmislik, fiziksel saglik
problemleri, sosyal yalnizlik ve mali zorluklar gibi cesitli olumsuz sonug¢lara neden olabilmektedir
(Odabas & Uca, 2018, s. 205).

Evde bakim hizmetinde ‘bakim veren yiikii’ olumsuz bir kavram olarak ele alinmakta ve bakim
stirecinde ortaya cikabilecek fiziksel, psikolojik, sosyal ve ekonomik tepkiler i¢cin kullanilmaktadir
(Kafadar, 2014, s. 1). Montgomery ve c¢alisma arkadaslarinin arastirmasinda, 6znel yiik ve nesnel ytlik
olmak iizere iki boyutta bakim yiikii degerlendirilmistir. Bakim ytiklerinden nesnel yiikiin her zaman
daha belirleyici oldugu sonucuna ulasilmistir (Montgomery vd., 1985, s. 19). Literatiire gore, nesnel yuk;
sosyal aktivitelerde bulunamama, hastanin ekonomik yiikii, aile diizenindeki bozulmalar, saglk
hizmetlerinin zaman, maddiyat ve enerji gereksinimleri, ailedeki diger {liyelerin ihtiya¢larinin ihmali, is
hayatiyla baglantinin kesilmesi ve bakim i¢in uygun bir ortam saglayamama gibi durumlari
kapsamaktadir (Atagiin vd., 2011, s. 516). Oznel yiik ise; bakim siirecinin agirhiginin bakim verenin
duygusal durumunda yarattig1 degisimler olarak aciklanmaktadir. Bu duygusal tepkiler arasinda keder,
sikinti, utanma ve sugluluk gibi hislerin yani sira, bakim verme siirecine karsi olusan tutumlar da yer
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almaktadir (Atagiin vd., 2011, s. 517). Bu dogrultuda yapilan ¢alismalar engellisine bakim hizmeti veren
bireyler iizerindeki nesnel ve 6znel yiiklerin bu bireylerin sosyal islevsellikleri iizerinde de etkisi
oldugunu ortaya koymaktadir (McDonald & Badger, 2002; Erol vd., 2009, s. 314).

Sosyal islevsellik; bireyin is yasamini siirdiirebilmesi, sosyal iliskiler kurabilmesi ve kendi bakimini
yapabilme yetenegi olarak tanimlanan bir kavram olup, engelli bireylere bakim saglayan kisilerin sosyal
islevselligi, bircok faktérden etkilenebilmektedir. Bu faktdrler arasinda sosyal iliskiler, psikolojik ve
sosyal destek alma durumu, toplumsal dislanma deneyimi, kendilerine zaman ayirabilme imkanlari,
egitim seviyeleri, yas, gelir diizeyi ve baska engelli bireyleri bakim altina alip almadiklari gibi etmenler
yer almaktadir (Tung, 2011, ss. 217-220). Ayrica, bireyin engel tiirii ve bircok engele sahip olma durumu
hem engelli hem de bakim veren i¢in yasami zorlastiran faktorler arasinda sayilmaktadir (Kayaarslan,
2020, s. 155). Bakicilarin sosyal islevselligi lizerinde en biiyiik etkiye sahip olan unsurlardan biri de
aldiklar1 sosyal destektir (Atagiin vd. 2011, s. 539). Ornegin, yapilan bir arastirmada, Alzheimer
hastalarina bakim veren kadinlarin %60'1nin siirekli sosyal destek aldigi, %44 'liniin bu destegi yakin
aile iyelerinden temin ettigi ortaya konulmustur. Yine ilgili arastirma sonuglarina goére, bakim
verenlerin depresyona daha yatkin oldugu bulgusuna da ulasilmistir (Korkut & Berk, 2009, s. 5). Baska
bir arastirmada ise bakim saglayan bireylerin %46,3’iiniin toplumun kendilerine bakis a¢isindan
rahatsizlik duydugu, %38,9'unun cevresiyle iletisim konusunda zorluk yasadigi ve %45,3 linlin
cevresinden hicbir zaman sosyal destek almadig1 goriilmiistiir (Karadag, 2009, s. 315).

Arastirmalar engelli bireye 6miir boyu bakim saglamanin, bakimi saglayan bireylerin duygusal, fiziksel
ve islevsel saglhiginda da zayiflamaya neden oldugunu gostermektedir (Murphy vd., 2007). Bakicilar ilk
once sikint1 ve depresyon yasamakta, bunu fizyolojik degisiklikler ve bozulmus saglik aliskanliklar
izlemektedir (Schulz & Sherwood, 2008, s. 110). Ayrica bakicilarin sosyal iliskilerindeki kisitlamalar,
Kkisisel olarak tercih edilen aktivitelerden vazgecmek zorunda kalma gibi sosyal firsatlarda sinirlamalar
hayat kalitelerinde diisiise neden olmaktadir (Nam & Park, 2017, s. 50). Amerika'da bakim verenlerle
yapilan bir arastirmaya gore, bakim verenlerin duygusal stres (%72), dénemli etkinliklere katilamama
(%67) ve is, aile ile bakim sorumluluklarini dengeleme gerekliligi (%65) gibi konularda siklikla zorluk
yasadiklar1 belirlenmistir (National Alliance for Caregiving, 2023). Baska bir arastirmada ise, bakim
veren Kkisilerin %60,6’sinin bakim sorumluluklari nedeniyle kendilerine vakit ayiramadiklar,
%78,8’inin siirekli yorgunluk hissi yasadigi ve %84,9’unun iletisim kurmada zorluk cektigi
belirlenmistir (Larsen, 1998; Odabas & Uca, 2018, s. 205). Yapilan bu arastirma sonuglar1 bakim
verenlerin sosyal destek durumlarini ve sosyal islevsellik diizeylerini de kismen ortaya koymaktadir.

Sonug olarak, engelli bakimi, bakicinin yasamini cesitli yonlerden etkileyerek ortaya ¢ikan sorunlarin
diger alanlara da yayilmasina neden olmaktadir. Bu baglamda yapilan bu ¢alismada, engelli bir bireye
sahip olan ailelerde, bakim sorumlulugunu iistlenen bireylerin sosyal islevsellik diizeylerini incelemek
amaglanmistir. Bu kapsamda; yasam Kkalitesi, sosyal destek mekanizmalarinin varligi, bakim siirecinde
baskalarinin yardimina duyulan ihtiyag, sosyal dislanma deneyimi, komsuluk iligkilerinin yogunlugu,
engelli disinda diger kisilere vakit ayirabilme durumu, bakim verenin is yasamindaki siirecleri ve bakim
verme zorunlulugu olmasaydi ¢alismayi1 arzu ettigi isler gibi olciitler ele alinmistir.

2. Yontem

Arastirma, tanimlayici bir nitel arastirma olarak yapilandirilmistir. Nitel arastirma, bireylerin
kendilerini anlamalar1 ve bulunduklar1 toplumdaki yapilar1 kavrayabilmeleri i¢in kullanilan bilgi
edinme yontemlerinden biridir (Ozdemir, 2010, s. 326). Nitel arastirmalarda, verilere ulasmak icin
dokiiman incelemesi, goriismeler ve gozlemler gibi yontemler kullanilmakta; olaylar ve bireylerin
algilari, dogal ortamlarinda gergekei ve kapsamli bir sekilde belirlenmeye calisiimaktadir (Yildirim &
Simsek, 2021, s. 69). Bu kapsamda ¢alismanin ana degiskeni olan sosyal islevsellik kavraminin ve evde
bakim hizmeti veren ailelerin deneyimlerinin kapsamli bir bigimde ele alinabilmesi a¢isindan nitel
arastirma yontemi kullanilmistir.
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Nitel arastirmalarda, 6rneklem secimi evreni temsil etme giiciinden ziyade, arastirma konusu ile uyumlu
olup olmamasi acisindan degerlendirilmektedir. Bu nedenle, genellikle olasiliksiz 6rnekleme yontemleri
tercih edilmektedir (Neuman, 2012, s. 320). Bu cergevede, arastirmada olasiliksiz 6rnekleme
yontemlerinden biri olan amacl 6rneklem yontemi kullanilmistir. Amach 6rneklem, zengin bilgiye sahip
oldugu disiintilen durumlar lizerinde derinlemesine calisilmasina imkan veren bir yontemdir (Yildirim
& Simsek, 2021, s. 107). Arastirmada goriisme teknigi uygulandiktan sonra konu detayli bir sekilde ele
alinmistir. Derinlemesine goriisme; katilimcilarin duygu, distince, birikimlerine iliskin sorular
sorularak i¢ diinyalarini anlamaya yonelik bireylerin deneyim, yorum, algy, tepki ve tutumlarini ortaya
cikaran veri toplama yontemidir (Bengtsson, 2016, s. 10).

2.1. Katilimcilar ve ozellikleri

Arastirma kapsaminda derinlemesine goriismeler gerceklestirilen 15 katilimcinin 6’s1 erkek 9’u
kadindir. Katilmcilarin egitim durumlarina bakildiginda 3 katilimer ilkokul, 3 katilimci ortaokul ve 9
katilimci lise mezunudur. Katilimcilarin 6 tanesi 30-39, 5 tanesi 40-49, 3 tanesi 50-59 ve 1 tanesi 60 ve
tstli yas araligindadir. Katiimcilarin bakim verdikleri yakinlarinin altisinin otizmli, birinin gérme
engelli, ikisinin serebral palsili (CP), ikisinin kronik hastalikli, birinin yaygin beyin hasarli, birinin
hidrosefali, birinin sizofreni tanili, birinin de bitkisel hayatta oldugu goriilmektedir. Arastirma
kapsaminda on bes katilimciyla gerceklestirilen derinlemesine goriismelerin analizinde elde edilen
verilerden aile, sosyal hayat ve is hayati olarak {li¢ temaya ulasilmistir. Her bir temayla kategorilere,
kategorilerden ise kodlara ulasilmistir. Tiim kodlar, bu kodlara dayanak olusturan katilimci goriisleriyle
birlikte sunulmustur. Goriisler aktarilirken her bir alintinin sonunda ilgili katiimcinin numarasi
belirtilmistir (6rnegin, K5 = Katilima 5).

2.2. Prosediir ve etik sorumluluk

Arastirmanin hedefkitlesinde engelli bireye bakim verenler oldugu i¢in engellilik alaninda uzmanlasmis
lic 68retim lyesiyle goriisiilerek goriisme formunun gegerliligi lizerine degerlendirmeler yapilmis ve
sorular son haliyle uygulamaya uygun hale getirilmistir. Arastirmanin etik siireci i¢in Sakarya
Universitesi Sosyal ve Beseri Bilimler Etik Kurulu'ndan 12.06.2024 tarih ve 70 sayili karar ile etik onay
alinmistir. Goriismeler makalenin birinci yazari olan arastirmaci tarafindan gerceklestirilmis olup
hazirlanan sorular, arastirmanin hedeflerine uygun sekilde belirlenmistir. Goriisme formu, yari
yapilandirilmis sorulara dayali olarak gelistirilmis ve yapilan derinlemesine goriismelerde
katilimcilarin yanit ve tutumlarina gore degisken bir yapi sergilemektedir (Aypay vd., 2014, s. 151).
Arastirmanin giivenilirligi icin goériismeler 6ncesinde arastirmaci, katilimcilara kendisini tanitmis,
'Goniillii Onam Formu’'nu paylasmis, arastirmanin konusu ve amaci hakkinda bilgi vermistir. Arastirma
sirasinda toplanan verilerin yalnizca calismaya katki saglamak amaciyla kullanilacagi katilimcilara
acikca belirtilmistir. Goriismeler sirasinda, veri kaybini 6nlemek amaciyla, katilimcilardan onay alinarak
ses kaydi yapilmistir. Bu kayitlar, giivenligi saglamak icin Kkilitli ve korunakl bir ortamda saklanmistir.
Ses kayitlarindan elde edilen veriler kagit ortamina aktarildiktan sonra, kayitlar tamamen imha
edilmistir.

2.3. Veri toplama siireci

Arastirma kapsaminda veri toplamak amaciyla yari-yapilandirilmis gériisme formu hazirlanmistir. Yari
yapilandirilmis goriisme, yapilandirilmis goriismelerin katihigr ile yapilandirilmamis goériismelerin
esnekligini dengeleyen bir yontemdir (Karasar, 1995, s. 165). Arastirma Yozgat ilinde ikamet edip
arastirmaya katilmay1 goniillii olarak kabul eden ve engelli yakinlarinin bakimini tistlenen 15 kisi ile
Haziran 2024’te derinlemesine goriismeler yapilarak gerceklestirilmistir. Hazirlanan gértisme formu iki
farkli boliimden olugmaktadir. ilk béliimde katilimcilarin sosyo-demografik bilgileri, ikinci béliimde ise
katilimcilarin aile igi iliskileri, sosyal hayati ve is hayati siirecindeki deneyimlerini belirlemek amaciyla
sorulan acik ug¢lu sorular bulunmaktadir. Gériismeler ortalama 45-60 dakika araliginda siirmiistiir.
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2.4. Veri analizi

Arastirma verileri, betimsel analiz yontemiyle ele alinmistir. Veri analiz siirecinde 6ncelikle goriisme
formlar: detayli bir sekilde incelenmis, ses kayitlari ve arastirmacinin aldig1 notlarla karsilastirilmistir.
Gortisme formlarinda tespit edilen eksiklikler, goriisme sirasinda kaydedilen ses kayitlarinin desifre
edilmesiyle tamamlanmis ve bdylece veri kaybinin 6niine gecilmistir. Nitel arastirmalarda verilerin
coziimlemesi genellikle dért temel adimda gergeklestirilir: Ik olarak, veriler kodlanir; ardindan bu
kodlar kategorilere ayrilir, temalar tespit edilir ve son olarak temalar diizenlenip tanimlanir (Yildirim &
Simsek, 2021, s. 228). Bu siirecte kategorilerin acik ve anlasilir sekilde ifade edilmesi gerektigi dikkate
alinarak, kategori ve kodlarin betimlenmesinde netlik saglanmistir (Arik, 1998, ss. 119-122). Verilerin
analizinde “NVivo 14” nitel veri analiz programi kullanilmis ve elde edilen veriler ilizerinden
degerlendirmeler yapilmistir.

3. Bulgular

Yapilan arastirmada {i¢ ana tema bulunmaktadir. Bu temalar; aile, sosyal hayat ve is hayat1 olarak
belirlenmistir. Aile temasinda; engelli bireyin varliginin aile i¢i iliskilere etkisi, bakim siirecinde aileden
alinan destek ve bu destegin 6nemi kategorileri olusturulmustur. Arastirmanin diger bir temasi sosyal
hayatile ilgili faktorler incelendiginde; bakim siirecinin ¢evreyle iliskilere etkisi, bakim siirecinde sosyal
cevreden alinan destek ve bakim siirecinin sosyal yasantiya etkisi kategorilerinin olusturuldugu
goriilmektedir. Arastirmanin son temasi olan is hayati ise; bakim veren olmanin is hayatina etkisi, bakim
veren olmanin is arkadaslar1 ve Ustleri ile olan iligkilerine etkisi, bakim veren olarak ev is dengesinin
kurulmasi ve bakim vermek durumunda olunmasa c¢alisiimak istenilen is kategorilerinden
olusmaktadir.

3.1. Aile

Engelli bireye sahip olmaniz aile ici iliskilerinizi nasil etkiledi? Bakim siirecinde ailenizden destek
(duygusal, psikolojik, sosyal vs.) alabiliyor musunuz? Kimlerden destek aliyorsunuz? Sizce aile
liyelerinden destek almak sizin icin 6nemli mi? sorulariyla aile temasina, aile temasi icerisinde engelli
bireyin varliginin aile ici iliskilere etkisi, bakim stlirecinde aileden alinan destek, bakim siirecinde aileden
alinan destegin onemi kategorilerine ulasilmistir. Engelli bireyin varhiginin aile ici iliskilere etkisi
kategorisinde; psikolojimiz bozuldu, bu durum aile baglarini giiclendirdi, aile baglarina zarar verdi,
bakim paylasimi yaptik ve aile pargalandi/esimden ayrildim; bakim siirecinde aileden alinan destek
kategorisinde, esim ve/veya ¢ocugum destekliyor ve aileden destek almiyorum; bakim siirecinde
aileden alinan destegin 6nemi kategorisinde katilimcilarin tiimi icin destegin 6nemli oldugu kodlar1 yer
almaktadir.

3.1.1.Engelli bireyin varhiginin aile ici iliskilere etkisi

Engelli bireyin varliginin aile ici iligkilere etkisi kategorisinde psikolojimiz bozuldu, bu durum aile
baglarini giiclendirdi, aile baglarina zarar verdi, bakim paylasimi yaptik ve aile pargalandi/esimden
ayrildim kodlarina ulasilmistir. Katilimcilardan dordiiniin aile iginde engelli bireyin varliginin
psikolojilerini olumsuz etkilediklerini ifade ettikleri goriilmektedir. Katilimcilarin éncelikle durumu
kabul etmeyle ilgili zorlandiklarini ifade etmeleri dikkat cekmektedir. Aile icerisinde engelli bireyin
varliginin psikolojilerini bozdugunu belirten katilimcilara ait 6rnek goriisler:

“Hocam 0yle bizi cok etkilemiyor desek yalan olur. Bazen ¢ocugumuz sinir krizi geciriyor. Bu sinir
krizleri tabi anneye yansiyor. Dolayisiyla da bana yansiyor. Ben evde olmadigim zaman biraz daha
siddetli bir kriz oluyor. Ben oldugum zaman hani teskin ediyorum falan ama bu sefer de teskin etmek
icin biraz hani gii¢ kullanmam gerekiyor. O zaman iste tabi bir sinirsel bir denge bozuklugu bende de
oluyor. Bu sey siddet anlaminda degil. Psikolojimi bozuyor, beni kot etkiliyor. Yani neticede insaniz bir
yere kadar ytik tasiyabiliyorsunuz ama bir yerden sonra yorulmaya basliyorsun” (K1).
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“Bizi daha ¢ok psikolojik acidan etkiledi. Osman biraz hir¢in ama kabul ettik. Kii¢iikliikten beri bu durum
vardu. Biz biraz hir¢in diye diisiindiik. Otizm oldugunu 6grenince kabullendik yani.” (K10).

Engelli bireyin varliginin psikolojilerini bozdugunu belirten katilimci ayni zamanda diger ¢ocuklarini
ihmal etmek durumunda kaldigini ve bu durumun onlarin akademik basarilarini olumsuz etkilendigini
ifade etmistir:

“Durumu kabul ettik diyoruz ama hala yeri geliyor kabul etmemis gibi davraniyoruz. Yani bu durum
psikolojimizi ¢ok etkiledi. Mesela esim ve ben dis goriiniis olarak tamamen ¢oktiik. Diger cocuklarim da
bu durumdan ¢ok etkilendi. Mesela benim ¢ocuklarimin dersleri ¢ok gilizeldi. Su an ¢ok gerilediler. Biz
evde siirekli Emir'le ilgileniyoruz. Onlar kendilerini sevgisiz goriiyorlar. Simdi bir seyler konusmak
istiyorlar, bir seyler paylasmak istiyorlar ama ben Emir'le konustugum icin onlara yonelemiyorum.
Emir'e bir sey 6gretecegim, Emir'e bir sey gosterecegim diye. Onlar da ilgi eksikligi hissediyorlar. Mesela
cocuklarim bir sey istiyor aksam i¢in benden ben tamam diyorum. Ama ben 6gleden sonra Emirle
ilgilendigim i¢cin yapamiyorum. Hani her konuda diger ¢ocuklarima bdyle yetersiz oluyorum. Onlar1 her
konuda ihmal etmis oluyorum.” (K13).

Bes katilimcinin aile icinde engelli bireyin varlifinin aile baglarin1 giliclendirdigini belirttikleri
goriilmektedir. Aile icerisinde engelli bireyin varliginin aile baglarini giiclendirdigini ifade eden
katilimcilara ait 6rnek gorisler:

“Bir oglum var zaten. O liniversite okuyor su anda. Giilay'a ¢ok iyi davraniriz agik¢asi. Giilay'in ¢ogu
zaman morali bozuk olur, evde sikildig1 icin ama of dememesi i¢in elimizden geleni yapiyoruz.
Kardesiyle arasi ¢ok iyi, siirekli dertlesirler. Kardesiyle arasinin iyi olmasi beni ¢cok mutlu ediyor mesela.
Hani Allah korusun bana bir sey oldugu zaman ben inaniyorum ki kardesi hep elinden tutacak.” (K2).

“2013 y1li sonunda ¢ocugum hastalanmadan 6nce bizim ¢ok degisik bir hayatimiz vardi. Ben uzman
cavustum. Daha yeni emekli oluyordum. Cok farkli bir hayatim vardi. Cok disiplinliydim. Biraz serttim.
Batuhan bizi, ailemizi birbirimize bagladi. Hastalik yani nasil olduysa, hastalik bizi birbirimize bagladi.
Hep Batuhan ile ilgilenmeye basladim. Hepimiz iizerine titredik. Mesela ¢ocuk gece su istiyor.
Birimizden birimiz kalkiyoruz hemen. Ama séyle, mutlu bir sekilde yapiyoruz bunu. Yani bir kere bak
on sene olduy, insan bir kere isyan etmez mi? Hayir. Cok zorlandigimiz zamanlar oluyor. O kadar zorluyor
ki bizi mesela. Cok kiiltiirliidiir Batuhan. Okumadigi halde. Cok diisiincelidir. Giizel fikirleri vardir. Ama
bazen bizi de aile olarak zorluyor. O halde bile insan isyan etmez mi? Hayir. Batuhan bizim her seyimiz”
(K4).

“Ben ¢ok cektim ¢ok. Kizim hep yanimizdaydi. Allah bin kere razi olsun. Kizim hep bana destek oldu. 27
yasina girdi. Ev sahibiyle sikintilar yasadim, evden disar1 ¢cikamaz oldum. Kizim Sivas'ta, Cumhuriyet
Universitesi'nde okuyordu. Orada bir yerde calisti hem bizim ev kiramiz1 gonderdi hem bize destek
oldu” (K11).

Katilimcilardan ikisi aile iginde engelli bireyin varliginin aile baglarina zarar verdigini ifade etmislerdir.
Katilimcilardan biri bakim siirecinde diger cocuguyla ilgilenemedigi i¢cin bag kuramadigini, esinden
uzun siireli ayr1 kaldigi i¢in iliskilerinin bu durumdan olumsuz etkilendigini belirtmistir.

“Maalesef ¢ok etkilendi yani. 7 yildir hep hastanelerdeyim. Kizim zaten bebekti. Bastan beri zorlu bir
stirecti. Ben oglumun hastaligiyla hastanelerdeyken kizima ablam bakmak zorunda kaldi. Ben hep
hastanelerde, fizik tedavi icin gezdim. Ablam biiytittii kizimi. Su an kizimla ¢ok zor bag kuruyoruz.
Benden ¢ok ablami anne olarak goriiyor. Esim de oyle hep tek basina kaldi ve sogukluk basladi
aramizda.” (K8).

Bakim vermek zorunda olmasinin evlenmesine engel oldugunu ifade eden katilimciya ait gorts:
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“Aile icinden destegim yok, zaten evli degilim. Evde hasta olunca evlenmek de sikinti oluyor. Hani soyle
evde bir hasta var diyor insan. Simdi ben gitsem o da benimle gelmek zorunda, evlenecegim kisinin
hastayla da ugragmasi gerekiyor. insan en iyisi ben hi¢ yanasmayayim bu ise diyor” (K12).

Bir katilimcinin aile igcinde engelli bireyin varligiyla ailenin etkilendigini ve bakim paylasimi yaptiklarini
ifade ettigi goriilmektedir.

“Ya illaki etkiliyor. Bir bunun fizik hareketleri var. Simdi ben yoruluyorum, esime diyorum. Esim diyor
ki sen yap bunu. Ben diyorum ki bugiin isten geldim, ben yorgunum, sen yap diyorum. O da diyor ev isini
yaplyorum, ben evde bos mu duruyorum? Yani bu 6yle kolay bir sey degil. Allah kimsenin basina
vermesin. Birbirinizden bekliyorsunuz yani. Biz is boéliimii yaptik hanimla. Ben bacaklar agir oldugu i¢in
ben bacaklarinin hareketlerini yaptiriyorum. Ama esimin emegi daha ¢ok tabi. Ben sabah ise
gidiyordum. Aksama kadar yokum. Biitiin yiik esimde. Allah var yani hakkini yiyemem.” (K5)

Iki katilmcinin aile icinde engelli bireyin varligimin ailenin parcalanmasina/bosanmaya neden
oldugunu ifade ettikleri goriilmektedir. Katilimcilar diistincelerini séyle belirtmislerdir:

“Esimle ayrildim ¢cok sorumsuzdu. Yalniz kaldim. Zaten biz bir ayrilik yasadik. Sonra, ¢ocuk icin birlestik.
Cocugumuzun otizmli oldugunu 6grendikten sonra. Hani yapabilir miyiz diye. Bir baktim durum daha
kotiiye gidiyor, cocuga ¢ok sert davraniyor. Ben kaldiramadim bu durumu. Tekrardan ayrildik.” (K3).

“Benim ve ¢ocuklarimin 6nceligi o oldu. Ciinkii evde bir tane yardima ihtiyaci olan biri var. Kendi
isteklerimizi hep oteledik. Her seyden énceye onu koyuyorduk. Oyle olmasi gerektigini diisiiniiyorum
ben. Simdi benim esim de zaten sizofreni hastasiydi. O kabul etmedi bu durumu. Cocugum i¢in zor bir
stire¢ oldu. Su an ¢ok siikiir ayrildik. Eger baba da hasta zihniyette ise cocuklar ¢ok eziliyor. Ben bir yil
once ayrildim. Bir de ruhsal sorunlari oldugunu kabul etmedi. Bu siireci daha da zorlastirdi. Zaten bir
engelli cocuk vardi. Destek olmak yerine iste daha ¢ok bir de engel oldu. En son ayrildik.” (K6).

3.1.2.Bakim siirecinde aileden alinan destek

Bakim siirecinde aileden alinan destek kategorisinde esim ve /veya cocugum destekliyor, aileden destek
almiyorum kodlarina ulasilmistir. Katilimecilardan altis1 bakim siirecinde es veya ¢ocuklarindan destek
aldiklarini ifade etmistir. Bakim siirecinde es veya ¢ocuklarindan destek alan katilimcilara ait érnek
goriisler:

“Esim ve ben. Bir de kizimiz var. 16 yasinda. Sena ile arasi ¢ok iyidir. Sena Yusuf'tan 4 yas kiiciik. Yani
Sena iste yasamin icerisine kismen de olsa katabildigi kadar katiyor ¢cocugu. Onunla ilgilenir, sevgisini
fazlasiyla gosterir. Sena korumaci, sevecendir, merhametlidir yani. Yusuf da Sena'y1 seviyor. Sena ile
diyalogu seviyor. Onunla oyun oynamayi ¢ok seviyor.” (K1).

“Oglum tUniversitede. O kadar zor bir stire¢ ki benim icin. Nasil anlatilir bilmiyorum. Biri goriyor, biri
gdrmiiyor. Biri hayata baska bakiyor, digeri baska bakiyor. inan ki onlar1 bir araya getirip de ortami
kurana kadar ¢ok zor bir hayat yasadim. Simdi ¢ok iyiler. iki haftaya bir gelir oglum. Abla hadi aksam
disar1 cikalim. Bir kafeye gotiireyim seni diye 1srar eder. insanlik hali. Ben her zaman ¢ikaramiyorum.
Yani o yiizden de ¢ok siikiir iyi. Sansim giildii yani.” (K2).

Esinin psikiyatrik hastaliga sahip olmasi nedeniyle bakim siirecini zorlastirmakla birlikte gosterdigi
olumsuz tepkilerle engelli bireyin gelisimini olumsuz etkiledigini ancak c¢ocuklari tarafindan
desteklenmesinin siireci yonetmesinde 6nemli olduguna iliskin diistincelerini belirten katilimci:

“Simdi hasta bir bireyle yasadigin zaman ister istemez sen de hastalaniyorsun. Ben bunun farkindayim.
Ornegin tahammiilsiizlesiyorsun. Ciinkii esin sana bazen siddet uyguluyor. Ama o zaman ¢ocuklarin hep
seni motive ediyor, her sey giizel olacak diye. Burada anne saglam durursa zaten ¢ocuklar da saglam
duruyor. O ylizden bu konuda g¢ocuklarimin bana manevi destegi cok oldu. Bu ¢ok 6nemli. Cilinkii
dedigim gibi eger benim moralim diizgiin olursa, ben ¢ocuguma daha giizel yaklasiyorum. Babadan
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alamadigim hirsi cocuktan ¢ikartmaya calistigim zaman o daha farkl bir duruma giriyor. Ornegin béyle
bir baba olmasaydi benim ¢ocugum c¢ok daha iyi konumlarda olurdu diye diisiiniiyorum. Ciinkii su an
ilkokul bire gidiyor ve su an muhtemelen ilkokul ii¢ veya dordiincii siniflara gitmesi lazimdi. Baba
okumasina engel oldu. Artik ¢ocuklarimin destegiyle okula da basladi. Aile, engelli cocugu bir sikinti
degil, bir rahmet olarak gérmeli ¢linkii dini inan¢ bence 6nemli.” (K6).

Dokuz katilimci bakim siirecinde aileden destek almadigini belirtmistir. Ailenin bagka hicbir ferdinden
destek alinmadan tek basina bakim veren katilimcilarin sayisinin ¢oklugu dikkat cekmektedir. Katilimci
gorisleri degerlendirildiginde aile ve yakin akrabalarin destek verecek fiziksel kosullarinin
olmamasinin yani sira destek olmayi tercih etmediklerini diisiindiikleri anlasilmaktadir. Ornek katilimci
gorisleri:

“Vallahi hi¢ kimse destek olmadi. Ne yalan sdyleyeyim. Esimle kendim. Birde bunun buyugi ile iki
kiictigii var. Biiyiigii evlendi. iki ufak var evde. Onlar da evin icinde su getir, bilgisayar getir, tabletimi
getir, telefonumu getir? Ayak islerine kosuyor ¢ocuklar. Yine bizi getir gotiir konusunda rahatlatiyorlar”
(K5).

“Akrabalarim yok. Benim kardeslerim var. Onlarla iyiydik, ¢ok da iyiydik. Ama bana hi¢ destek
olmadiklari icin ben geri adim attim. Maddi ve manevi ¢ok sikintilar yasadim. Iki saatligine eve koyup
gidip temizlik yaptigimi bilirim. Gece uyutup baskalarinin igini yaptigimi bilirim ben. Bdyle baktim ben.
Diyorum ya insanin hep bir tarafi kirik oluyor. O hep benim sirtimda bir kambur oldu. Anlatilmaz. Cok
zor. Allah kimseye vermesin.” (K11).

“Hi¢ destegim yok bakimini kendim yapiyorum. Rabbimle ben yapiyorum. Rabbim yardim ediyor, gii¢
kuvvet veriyor. Ailesi, annesi yardima gelince agliyor. Beni daha ¢ok ¢okertiyor. Ben de artik anne sen
gelme diyorum, ben yaparim diyorum. Allah da yardim ediyor, sebep veriyor. Yapiyorum” (K15).

Bir katilimci ailede bakima destek verebilecek kimse olmadigi gibi anne ve babalarinin da yaslilik ve
hastaliklarindan dolay1 bakima ihtiya¢ duyduklarini ifade etmistir:

“Cocuklarimi oynatiyorlar tamam disari falan ¢ikariyorlar ama bunlar okula giden ¢ocuklar. Bunlarin
ders ¢alismasi lazim. Ama Emir ¢ok nadir de olsa bdyle bir 6fke krizi falan gecirdigi zaman o ¢ocuklar
cok etkileniyorlar. Hani gelip yardimci olmak istiyorlar. Anne biz bakalim diyorlar ama olmuyor. Hani
onlara da birakamiyorsun. Bu sefer ¢ocuklar derse gittigi zaman oraya adapte olamiyorlar. Esim de
yardimc1 bana ama esim is¢i, bir pazar giinii var. Annesi babasi var yasli. Mecbur onlara da gitmek
zorunda. Yani ister istemez boyle didismelerimiz oluyor. Hani ben diyorum bu pazar gitme diye ama
sonra vicdan yapiyorum gitmeyince bir sey olursa diye. Emir’in biitiin sorumlulugu bende ama insan
destek bekliyor yani. En azindan pazar giinii bari babasi baksin ben biraz rahatlayim istiyorum.” (K13).

Bakim siirecinde aileden destek almadig gibi aile igi iliskilerinin de bozuldugunu belirten katilimciya
ait gorus:

“Tek kelimeyle zor diyebilirim. Esimle, diger ¢ocuklarimla iliskilerimiz bozuldu. Siddete egilimli oldugu
icin kizima siirekli siddet uyguluyor. Siirekli kontrol halindeyim. ilk esim vefat etti. Ikinci esimle de
sikintilar yasiyorum. Onunla da tabii ki sikint1 yasiyor, kiskaniyor. Bir seyler oluyor yani bu sekilde. Ona
kars1 da saldirgan davranislar sergiliyor. iki tarafli bir kiskanghk illaki yasaniyor.” (K9).

3.1.3.Bakim siirecinde aileden alinan destegin dnemi

Bakim siirecinde aileden alinan destegin 6nemi kategorisinde katilimcilarin tiimii icin destegin 6nemli
oldugu anlasilmaktadir. Bakim siirecini yalniz gecirmenin zorlugu ve aileden alinan destegin 6nemini
belirten 6rnek katilimci gortsleri:
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“Tabii cok 6nemli. Atiyorum disarida bir isiniz varken bile aileden biri de bunun bakimini ben yapayim
sen git gel demiyor yani. Cok zor oluyor, gittigim yere mutlaka onu da gotiirmek zorunda kaliyorum.
Orda dislanma yasiyorum. Yani herhangi bir etkinlige katilmak istedigim zaman ¢ok zorlaniyorum” (K9).

“Destek almak ¢ok iyi olurdu yani. Bir yere gidecegim, gidemiyorum. Hani en fazla markete kadar
gidiyorum. En fazla glinde bir saat evden cikabiliyorum. Onda da biraz geciksem hemen telefon ediyor.
Hadi gel korkuyorum. Suydu buydu aciktim, susadim falan diye.” (K12).

“Bir pazar yani bir giin olsa baksa esim. Yani hani sey bazen hani boyle insan bir mutlu olmak ister. Bir
nefes almak ister. Gergekten hani ¢ok boguluyorum. Hani insan kesinlikle hani ¢ocugumdan sikayetgi
oldugumdan degil ama gercekten ¢cok boyle yorucu bir siire¢. Anlatabiliyor muyum?” (K13).

3.2. Sosyal cevre

Bakim verme siirecinizde dis cevre ile olan iligkileriniz (arkadas, komsu, akraba vb.) nasil etkilendi?
Bakim 6ncesindeki yasantinizla kiyaslama yapabilir misiniz? Dis ¢evrenizden (arkadas, komsu, akraba)
yeterli destegi aldigimiz1 diistiniiyor musunuz? Bu durum bakim verme siirecinizi nasil etkiliyor? Bakim
verme siirecinde sosyal hayattan eksik kaldiginiz1 diisiiniiyor musunuz? Bu durum sizi nasil etkiliyor?
Sorulariyla sosyal ¢evre temasina, sosyal cevre temasi igerisinde bakim siirecinin gevreyle iliskilerine
etkisi, bakim stlirecinde sosyal cevreden alinan destek, bakim siirecinin sosyal yasantiya etkisi
kategorilerine ulasilmistir. Bakim siirecinin ¢evreyle iliskilerine etkisi kategorisinde iyi ve olumsuz
etkilendi; bakim siirecinde sosyal c¢evreden alinan destek kategorisinde arkadas, komsu destegi
aliyorum, arkadas, komsu destegi almiyorum ve arkadas, komsu destegi almiyorum ¢linkii istemiyor;
bakim siirecinin sosyal yasantiya etkisi kategorisinde sosyal yasantimi olumsuz etkiledi ve sosyal
yasantima etkisi olmadi kodlar1 yer almaktadir.

3.2.1.Bakim siirecinin bakim verenin cevreyle iliskilerine etKisi

Bakim stirecinin ¢evreyle iliskilerine etkisi kategorisinde iyi ve olumsuz etkilendi kodlarina ulasilmistir.
Katilimcilarin gevreyle iliskilerini degerlendirirken bakim verme siirecinin yaninda gevrelerinin engelli
bireye yonelik bakis acilarini da degerlendirdikleri anlasilmaktadir. Dért katilimcinin bakim verme
slireclerinin cevreyle olan iliskilerine olumsuz etki etmedigini, ¢evreyle iligkilerinin iyi oldugunu
belirttikleri goriilmektedir. Cevreyle iliskilerinin iyi oldugunu belirten katilimcilarin akraba, arkadas ve
komsu iliskilerini siirekliligini misafirleri kendi evlerinde agirlamak veya engelli yakinlarinin
sosyallesmesini saglamak icin kendi yanlarinda engelliyi misafirlige gotiirmek seklinde sagladiklari
goriilmektedir. Ayrica katilimcilar diger insanlarin son donemde engellilere karsi daha bilingli ve daha
kabullenici tutumlar icerisinde olduklarini ifade etmislerdir. Katilimcilara ait 6rnek goriisler:

“Cok iyidir. Ben mesela Yusuf'u bizim lokallere gotiiriiyorum. Is yerine gotiiriiyorum. Isten ¢cikip arkadas
ortamim var, sosyallesmesi i¢in oraya gotiiriyorum. Gliniibirlik birakabilecegimiz insanlar var. Yani
eskiden cok bilingsizlerdi ama su an insanlarimiz daha bilingli. Otizmin ne oldugunun artik farkina
varmaya basladik biz de. Bunlar 6ncesinde yoktu. Disliyorlardi bizi. Tabii benim arkadas ¢evremde degil
dis cevrede vardi. Simdi dis ¢cevredeki insanlar da mesela sey gérdiigii zaman dislamiyor.” (K1).

“Cok giizel. Onlarin engelliye bakis acilar iyi vicdanhlar ¢ok siikiir. Giilay'in okul déneminde ¢ok
zorlandim zannettim ki kotii olacak ama hi¢ 6yle olmadi. Ben zannettim ki hani baska gozle bakarlar.
Hi¢ oyle bakilmadi. Herkes ¢ok giizel davraniyor Giilay'a. Yansitmamaya ¢alisiyorlar yani. O ¢ok iyi
oluyor benim i¢in. Egleniyorlar, giiliiyorlar. Bir dogum giini partisi, bir diiglin, bir bayram. Giilay ne
kadar halay ¢ekebilir mesela. Onu bile gétiirtiyorlar beraber gidelim diye yanimdan alip gétiiriiyorlar. O
da mutlu olsun diye. O da beni ¢cok mutlu ediyor.” (K2).

“Kotii degil. Hig kimse bize tepki gostermedi. Sadece sitem ediyorlar gelmiyorsunuz bize misafirlige diye.
Ama Fatma bizi kendisiyle beraber eve bagladi. Biz bir yere gidemiyoruz. Fatma olmasaydi tabii ki
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gezerdik. Yani her insan gibi bizim de sosyal yasantimiz olurdu. Ama biz esimle bu zamana kadar hig bir
yere gitmedik. Bakin Fatma 34 yasinda ve biz 34 yildir bir yemege gitmedik esimle.” (K7).

Katilimcilardan sekizinin bakim siirecinin ¢evreyle olan iligkilerini olumsuz etkiledigini ifade ettikleri
ve sosyal yasamlarinin kalmadigini belirttikleri gortilmistiir:

“Yani bu noktada dis ¢evreyle olan iliskilerim bayagi olumsuz durumda. Bu durumda mesela Tugberk'in
ruh haline gore de sosyal yasantim etkileniyor. O mesela mutlu olmuyor. Ben de mutlu olamiyorum.
Insanlar merhaba derse sanki béyle agresif bir sey séylemis gibi geliyor. Yanhs anlagilmalar olabiliyor.
Buda psikolojimi bozuyor. Biraz rahatlasak, gezsek istiyorum ama bir bosluk olmuyor.” (K3).

“Yani hig¢bir yere oturmaya gidemedik. Hicbir ortamda bulunamadik. Ciinkii gittigi yerde mesela bir
bebek gordiigii zaman tepki veriyor. Bebekleri sevmiyor. Bebek gordiigii zaman mesela elinde bir sey
oldugu zaman atiyor. Kisinin televizyonuna mi gelir, halisina ¢ay m1 dokebilir hi¢ fark etmiyor. Bu
nedenle evden ¢ikmiyoruz.” (K10).

“Tamamen degisti. Onceden calisiyorduk. Arkadaslarla ne bileyim piknige gidiyorduk veya bir diigiine,
cenazeye gidiyorduk. Su anda gidemiyoruz. Yani arkadaslar geliyor Istanbul'dan sehir disindan
bayramlarda. Iste cay ocagina oturuyor. Telefon ediyorlar. Gidemiyorum. Isyanlar oluyor yani. Bunlarin
hepsi aslinda bir noktada size belli bir siirecte bakma konusunda kizginlik yaratiyor. Daha sonrasinda
da vicdan yaptiriyor. Yani iki arada bir derede kalmis bir siire¢ seklinde gidiyor” (K12).

3.2.2.Bakim siirecinde sosyal ¢evreden alinan destek

Bakim silirecinde sosyal c¢evreden alinan destek kategorisinde arkadas/komsu destegi aliyorum,
arkadas/komsu destegi almiyorum ve arkadas/komsu destegi almiyorum ¢iinkii istemiyorum kodlarina
ulasilmistir. Bakim stirecinde yedi katilimci, arkadas/komsu destegi aldigini belirtmistir. Katilimcilar
konusarak veya kisa siireli bakim destegi alarak aldiklar1 destegi ifade etmislerdir.

“En azindan bir telefonun ucunda konustugum, dertlestig§im zaman beni ¢ok giizel bir sekilde dinleyen
arkadaslarim var. Bakim konusunda destek olanlar oldu. Bir ihtiyaciniz oldugunda bir isimiz oldugunda
yerime bakabilecek. Mesela Saziye ablam var. Onun da Down Sendromlu kizi var. Bir Hacer ablam var
arkadasim. O da ayni sekilde mesela. Hemen gelir evimi temizler. Hemen ben kapiy1 acarim arkamdan
gelir benimle yardim eder. Az 6z yetiyor bana yani.” (K8).

“Kars1 komsum var sag olsun. Yani elinden geldigi kadar destek oluyor. Mesela bir bakkala gitmek
istedim. Ne yapayim? Ya da Firat'in okulu ¢ok yakin. Hani bir sey lazim oluyor. Ogretmeni ariyor. Cok
kisa siireli seyler ama kim bakacak o arada yardimei oluyor sag olsun.” (K13).

“Mesela bir isim ¢iktiginda komsuma birakabiliyorum. Cok yardimlari oluyor. Ben oturdugum binada 10
senedir 11. seneme giriyorum. Gayet herkese goniil rahatlifiyla birakabilirim Deniz'i. Tabii Deniz
ellerinde dogdu. Hepsi bakar yeri geldiginde.” (K14).

Bakim siirecinde alt1 katilimci, arkadas/komsu destegi almadigini belirtmistir. Katilimcilara ait 6rnek
gorisler:

“Ya sunu sdyleyeyim. Sadece iste sana aciyarak bakiyorlar. Baska hi¢bir destegi yok. Bir iste ablam vardj,
Allah razi olsun. Hani anamdan, babamdan, kardesimden, hepsinden iyiydi. Biitiin ylikiimiizii de ablam
cekiyordu. Bir de senin moralini bozarlar. Ya iste sakat cocugu var, ylriiyemiyor, engelli diye. O da
insanin moralini bozuyor. Ilk zamanlar ¢ok zoruma gidiyordu, ne yalan sdyleyeyim. Biri benim
cocuguma engelli dediyse, vallahi onunla konusmuyordum. Agrima gidiyor.” (K5).

“Soyle simdi esim kapali biri oldugu icin bize de miisaade etmedigi icin inanin biz hicbir komsuyla daha
bir araya gelip kahve ya da cay icmis degiliz. Oyle olunca da bir destek s6z konusu olamaz. Yani
yetemedigim ¢ok nokta oldugunu diisiiniiyorum. Sosyal anlamda. Her anlamda...” (K6).
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Bakim stirecinde insanlarin magduriyet yaratarak destek olmaktan kacindiklarini belirten katilimciya
ait gorus:

“Yok gibi. Herkes kendine gore bir bahane uyduruyor hemen. Yani imkanlari var ama yardim etmiyorlar.
Gelmek istemiyor yani hastayla ugrasmak istemiyor. Zor gortyorlar.” (K12).

Bakim silirecinde akraba, arkadas, komsu destegi alamayan katilimci, psikolojisinin olumsuz
etkilendigini belirtmistir:

“Cok zorlaniyorum yani. Arkadas ortamim da zayifladi, psikolojik olarak ben de etkileniyorum. Sosyal
hayatim olmadigi icin evdeyim ama insan illaki bir gezmek, bir seyler yapmak, etkinlige katilmak istiyor.
Kizimin mesela okulunda etkinlik oluyordu. Gidemiyordum. O da kizimin psikolojisini bozuyordu,
benim de psikolojimi bozuyordu. Yani en basiti mesela ben bir hastaneye gitmek istesem, bir ara
rahatsizlansam, onda bile birakamiyorum kimseye yani birakmadim da.” (K9).

Bakim siirecinde istemedigi icin arkadas, komsu destegi almadigin belirten iki katilimci1 da bakim
verdikleri cocuklarini kimseye giivenemedikleri, emanet edemedikleri i¢in destek almadiklar: seklinde
diislincelerini ifade etmistir:

“Sorun degil. iste Batuhan ile ilgilenmekten dolay1. Soyle gitmeler az oluyor ama bize gelmeler ¢ok
oluyor. Cliinkii Batuhant yalniz birakamiyorsun. Mesela ¢ok nadiren, ¢ok acil bir yere gitmemiz
gerekiyor. Oraya bile gidemiyoruz. Gitmemiz i¢in de kizimin burada olmasi gerekir, baskasiyla kalmaz
hayatta. Giivenmiyoruz. Niye giivenmiyoruz? Size sunu diyeyim. Televizyonlarda ¢ok olaylar goériiyoruz.
Biz sonrasini ¢ok diisiiniiyoruz. Bizden sonrasi ne olur? Ablasina ¢ok giiveniyoruz. Disarda ¢ok olaylar
oluyor. Televizyonlarda izliyoruz” (K4).

“Hayir yok da bizim de zaten boyle bir talebimiz olmadi. Biz onu kimseye emanet edemeyiz. Biz Fatma'yi
kimseye emanet edemiyoruz. Abisine bile emanet ettigimde bdyle géziim arkada kaliyor.” (K7).

3.2.3.Bakim siirecinin sosyal yasantiya etkisi

Bakim siirecinin sosyal yasantiya etkisi kategorisinde sosyal yasantimi olumsuz etkiledi ve sosyal
yasantima etkisi olmadi kodlarina ulasilmistir. Iki katihmcinin bakim siirecinin sosyal yasantisini
olumsuz etkiledigini ifade ettigi anlasilmaktadir. Bakim siireci nedeniyle psikolojisinin bozuldugunu ve
psikiyatrik destege ihtiya¢c duydugunu ifade eden katilimci goriist:

“Yiizde 80 etkileniyor. Tabii ki zorluyor. Zorlamaz olur mu? Yani séyle. insan disariya ¢cikinca rahatlamak
istiyor. Her seyden uzaklasmak istiyorsun ama bu imkan olmuyor iste. Hani uzaklasayim derken bir
anda evde bir curcuna oluyor. Tekrar eve donmek durumunda kaliyorsun. Ikili iliskileri etkiliyor.
Insanlarla olan diyalogu etkiliyor. Psikolojin bozuluyor. Bir dénem artik esim de ben de kaldiramayacak
bir duruma geldik mesela. Psikolojik terapi aldik dyle sdyleyeyim. Destek aldik yani.” (K1).

11 katilimc1 yasamlarinin tamaminin engelli bireye bakmaktan ibaret oldugunu ifade etmistir.
Katilimcilarin tamamina yakin bir kisminin yagsamlarini engelli yakinlarina bakim vermekten ibaret
oldugunu belirtmeleri dikkat gekicidir. Gerekgelerine bakildiginda bakim verdikleri yakinlarindan
uzaklasamamalari, yakinlarinin siddete meyilli olmasi gibi nedenlerden kaynaklandig: goriilmektedir.
Ornek katilma goriisleri:

“Siddete ¢ok meyilli oldugu icin sosyal ortama katiim saglayamadim asla. is ortamina katilim
saglayamadim. Yani kiskanc¢hgl cok asiri sekilde oluyordu ve siirekli saldirganlik gosteriyordu. Bu
ylizden bir ortama girdigimiz zaman dislanma oluyordu” (K9).

“Cok yani kendim mesela li¢ senedir ice kapandim. Yani insanlardan ¢ok koptum. Artik sokakta yiirtirken
bile tedirgin oluyorum. Evde de 6yleyim mesela. Siirekli bir sey olacak diye diislinliyorum. Mesela bir
yere oturmaya gidiyorum, cay iciyorum. Herkes ¢ocugunu birakiyor. Rahat¢a cayini iciyor ama ben
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stirekli ya bir sey yaparsa diye tedirgin oluyorum. Siirekli tetikteyim yani. Artik cok kotii oldum. Hatta
yarin psikiyatriye randevu aldim.” (K10).

Sosyal hayatinin olmadigini belirten bir katilimc1 bakim verdigi yakininin 6liimiiyle ekonomik agidan
yoksunluk icine diisecegini asagidaki sozleriyle ifade etmistir:

“Sosyal hayat diye bir sey yok bende. Cok eksik kaldim. Bazen diyorum iste, bak keske sunun gibi
olsaydim, okusaydim veya sdyle bir is sahibi olsaydim diyorum. Bak bugiin adam 6lse, yeminle
giivenecegim kimse yok ortada kalirim ciinkii onun bakim parasiyla geciniyorum.” (K11).

Sosyal hayattan ne kadar kopsa da 6nemli olanin bakim verdigi ¢cocugunun iyiliginin oldugunu ifade
eden katilimciya ait goriis:

“Yani soyle soyleyeyim. Ben kendimden ge¢tim. Hani yeter ki Emir iyi olsun. Yeter ki Emir’e bir katkim
olsun. Bir sey 6grenebilsin. Yani yaptirmak istedigim sey en azindan kendini ifade edebilsin. Ama bir
yerde de tiziiliiyorsun. Mesela arkadaslarim hikaye atiyor gittikleri yerlerden. Keske biz de gidebilseydik
diyorum.” (K13).

Ayrica toplumun engelli bireye olumsuz bakis a¢isinin olmasi nedeniyle sosyal hayata katilmaktan
imtina ettigini belirten katilimci gorusii:

“Bir bakiyorsunuz ¢evrenize kimse size yardim elini uzatmiyor. Ya maddiyati ben ge¢tim, manevi destek
bile alamadim. Herkes sana aciyarak bakiyor. Benim ¢ocuguma engelli dediler. Niye benim ¢cocuguma
engelli dedi diye konusmak icimden gelmiyor. Daha éncede sakat diyorlardi. Oyle dendigi zaman agrima
gidiyordu. Sosyal ¢evreyle de iliski kuramiyorsun o zaman. Niye biri ¢ocuguma engelli diyecek, sakat
diyecek diye. Bak cocugumu ben hig igeri kapatmam. Cocugumdan hi¢ utanmadim. Hani kii¢iikliiglinden
beri lise zamanina kadar gotiir getir her seyiyle ugrastim. Ama eksik kaldigimi hi¢ diisinmedim. Hani
hi¢ de pismanlik duymadim. Ben niye ¢cocugum icin fedakarlik yapmayayim, cocugum cigerim.” (K5).

iki katilimcinin da bakim veren olmanin sosyal yasamlarina olumsuz bir etkisi olmadigini belirttikleri
goriilmiistiir:

“Destegi sadece akrabalardan aliyoruz. Zaten dedigim gibi aile baska bir seydir. Hep i¢ iceyiz biz. Halas1
geliyor teyzesi geliyor dyle seylerde hi¢ sikint1 yasamiyorum. Hani teyzesi sen Giilay'a bakar misin bile
demiyorum. O durumdayim yani sosyal hayattan eksik kaldigimi diisiinmiiyorum.” (K2).

Bakim veren olmanin sosyal yasamlarina olumsuz etkisi olmadigini belirten katihmcilardan biri
cocugunun sosyallesmesi i¢cin onu tiim sosyal ortamlara dahil etmeye ¢alistigini ifade etmistir:

“Benim sosyal cevre konusunda hi¢ problemim yok. Ben Deniz'i her yere gotiirebiliyorum. Ben
Deniz'den ne utaniyorum ne de Deniz'i sakliyorum. Benim ¢ocugum normal bir ¢ocuk ya 6zel bir ¢ocuk.
Kendini ifade edemiyor sadece. Evet bazen hir¢in, bazen ¢ok degisik hareketler yapiyor. Ben bunu kabul
ediyorum ama ben ¢ocugumu her yere gotiiriiyorum. Ben Deniz'in sosyallesmesinden yanayim. Deniz
sosyallessin diye her yere gotiliriiyorum. Boyle olunca da sosyal hayatimda bir degisiklik olmadi.” (K14).

3.3. Is hayat1

Bakim veren olmak is hayatinizi nasil etkiledi? Calisiyorsa: [s yerindeki arkadaslariniz ya da iistlerinizle
olan iliskileriniz bu siirecte nasil etkilendi? Hem is yerinde ¢alisan hem de bakim veren olarak ev-is
arasindaki dengeyi nasil kuruyorsunuz? Calismiyorsa: Bakim vermek durumunda olmasaydiniz
calismak ister miydiniz? Nasil bir iste calismak isterdiniz? Sorulariyla is hayati temasina, is hayati
temasiyla bakim veren olmanin is hayatina etkisi, bakim veren olmanin is arkadaslarina ve tistlerine
olan etkisi, bakim veren olarak ev-is dengesinin kurulmasi, bakim vermek durumunda olunmasa
calismak istenilen is kategorilerine ulasilmistir.
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Bakim veren olmanin is hayatina etkisi kategorisinde isime odaklanamadim, isten ayrilmak zorunda
kaldim ve/veya emekli oldum; bakim veren olmanin is arkadaslarina ve fiistlerine olan etkisi
kategorisinde ¢alisma arkadaslarim ve tistlerim tarafindan desteklendim; bakim veren olarak ev-is
dengesinin kurulmasi kategorisinde denge kurabiliyorum ve denge kurmakta zorlaniyorum kodlari yer
almaktadir. Bakim vermek durumunda olunmamasi halinde ¢alismak istenilen is kategorisinde ayrica
bir koda ulasilmamistir.

3.3.1.Bakim veren olmanin is hayatina etkisi

Bakim veren olmanin is hayatina etkisi kategorisinde isime odaklanamadim, isten ayrilmak zorunda
kaldim ve emekli oldum kodlarina ulasilmistir. Katilimcilarin dokuzunun bakim verme stirecinde veya
bir kisminda calisma hayatinin icinde olduklar: goriilmiistiir. Bakim siirecinde ¢alisma hayatinin icinde
olan ve isine odaklanamadigini belirten katilimc diisiincelerini soyle ifade etmistir:

“Is hayatinda ¢cok olumsuz yonler oldu. Mesela yurt disina gittim. Bakanlhkta calistigim icin siirekli yurt
dis1 gezilerine gidiyordum. Ama Yusuf'un ben disaridayken agresiflestigini duydugum zaman ¢ok kot
oluyordum. isime konsantre olamiyordum. Ise gidemiyordum bazen sag olsun o zamanki idarecilerimiz
de hani idare ediyorlardi bizi ama tekrar ise doniiyorsun bu sefer psikolojin koti, ne bileyim yipranmis
m1 diyeyim adini nasil koyarsak onu bilmiyorum. Su anda o kadar degil ciinkii isimin o kadar hassas
olmamasindan kaynakli. Burada hata yapsam da diizeltebilme imkanim var. Ama kafanin dolu olusu yine
de hata yapmanizi sagliyor. Kesinlikle stirekli o tarafi diisiiniiyorsunuz.” (K1).

Katilimcilardan dordi bakim verme silireci nedeniyle isinden ayrilmak zorunda kaldiklarini ifade
etmistir. Ornek katihmai gériigleri:

“Daha 6nce tekstillerde onun gibi yerlerde ¢alisiyordum. Hastalik olunca sonra ben tamamen ¢alismay1
birakmak zorunda kaldim. Bakim verebilmek i¢in, mecburen. Mesela su an is teklifleri geliyor. Cok giizel
is teklifleri geliyor. Hani liretim sorumlusu, miidir, amir sifatiyla is teklifleri geliyor. Mecburen yok
diyorsun yani. Yani ¢alissam en azindan hayatimi diizene sokarim. Mecburen ¢alismamiz gerekiyor ama
hasta olunca olmuyor” (K12).

“Cocugumun siirekli bakima ihtiyaci oldugu icin birakmak zorunda kaldim isimi. Normalde ¢alismak
istiyordum. Sekiz senelik bir gegmisim vardi. Glizel bir konumdaydim. Yani bakacak birini bulsam veya
giindiizlii bakim merkezi tarzinda bir yer acilmis olsa tekrar ¢alismak isterim. Kendimi de toparlarim,
bana da iyi gelir.” (K3).

Bir katilimci bakim vermek i¢in kendi istegiyle isinden ayrildigini belirtmistir:

“Ben calismadim, kendi istegimle ¢alismadim. Esim calisiyor ama Denizin bu durumu onun isini olumsuz
etkilemiyor. Esim de izinlerini Deniz’e kullanmak i¢in biriktiriyor” (K14).

Katilimcilardan biri bakim verme siirecinde emekli oldugunu ifade etmistir. Katiimci diisiincelerini
asagidaki sekilde belirtmistir:

“Batuhan hastalandi ve ben emekli oldum. Evimizin borg¢lar falan vardi o zaman. Maddi a¢idan ¢ok
zorlandik. Kizim, oglum liseye gidiyordu. Emeklilikten sonra tekrar calismak zorunda kaldim. Onlar beni
idare etti. Is olunca gittim, bitince eve geldim. Emekli olduktan 6 ay sonra beni Arabistan
Biiytikelciligi'nden ¢agirdilar mesela ama gidemedim. Birakamazdim oglumu. $Su an bizim hanimla tek
istegimiz Allah bize saglik verdikce ona da 6mriimiiz yettigince bakariz.” (K4).

3.3.2.Bakim veren olmanin is arkadaslari ve iistleri olan iliskilere etkisi

Bakim veren olmanin is arkadaslarina ve Ustlerine olan etkisi kategorisinde ¢alisma arkadaslarim ve
tstlerim tarafindan desteklendim kodlarina ulasilmistir. Su anda aktif olarak calisan ii¢ katiimci
kendisinin ¢alisma arkadaslar1 ve tistleri tarafindan desteklendigini ifade etmistir:
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“Sag olsunlar. O kadar yani. Belki sansimdi. Belki de sanstan ziyade bizim insanimiz, daha sagduyulu
diyeyim. Hatta destek de oldular. Ben iste izinsiz acil ¢ikmam gerektigi zamanlar oldu. Arayamadigim
zaman problem etmediler sag olsunlar. Oyle hicbir sorun yasamadim kisilerle ama siirekli bunu
yasamak beni yipratiyordu. Yani insanlara kars1 da mahcubiyet hissediyorsun.” (K1).

“Vallahi herkesten Allah razi olsun. Belediyedeyim. Cocugun okulunun yaninda park vardi. Beni parka
verdiler. Hem orada parkta calisip, isimi yapiyorum hem de ¢ocugumun yakinindayim. Arada bir elli
metre mesafe var. Teneffiisii oldugunda gidiyorum. Oglum ihtiyacin var mi diyorum. Yani is konusunda
amirlerim hi¢ sikint1 ¢ikartmadi. Ozellikle kolaylastirdilar. Vallahi iyi insanlara denk geldim.” (K5).

3.3.3.Bakim veren olarak ev-is dengesinin kurulmasi

Bakim veren olarak ev is dengesinin kurulmasi kategorisinde denge kurabiliyorum ve denge kurmakta
zorlaniyorum kodlarina ulasilmistir. Katilimcilardan ikisi bakim verme stirecinde ev ve is yeriyle ilgili
dengeyi kurabildigini ifade etmistir:

“Dengede problem yok. Yani sabah zaten kizimi okula birakip ise 6yle gidiyorum.” (K1).

“Yani ister istemez kuruyorsunuz. Yani ikisini de birakamiyorsunuz. Simdi hem ¢alisiyorsunuz hem de
onun bakimini tstleniyorsunuz. Ama esim de ¢ok yardimci oluyor bana. Acil ihtiya¢ olunca ¢agiriyor
beni. Ben gidiyorum. Ihtiyacin gideriyorum.” (K7).

Iki katilima ise is yasami ve bakim siireci arasinda denge kurmakta zorlandigini ifade etmistir:

“Kurabiliyorum da simdi iste insan bir yerde ¢ekiniyor. Acaba yalan mi1 soyliiyor? Gergekten ¢ocuguna
m1 gidiyor? Yoksa baska ise mi gidiyor? Bunu kendi kendine diisiiniiyorsun yani. Ha onlar bana
yansitmiyordu belki ama adamlar disiintiyordu belki de bunu. Ya da 6yle olmasa bile sen psikolojik
olarak kendin béyle diistiniip, etkileniyorsun. Béyle mi diisiintiyorlar diye.” (K5).

“Calistigim zamanlar acilen eve gitmek zorunda kaliyordum. Is yerindekiler bazen yardimci oluyorlardi,
bazen de olmuyorlardi. Yani s6z veriyorlardi ama sézlerinin arkasinda pek durmuyorlardi. Bakimla is
birlikte gitmedi ve isi biraktim sonunda.” (K12).

3.3.4.Bakim vermek durumunda olunmasa ¢alismak istenilen is

Katilimcilarin altis1 bakim verme siireci ve 6ncesinde de ¢alisma hayatinda olmadiklarini bakim verme
zorunluluklari olmasaydi veya bakmakla ytiktimlii olduklari engelli bireylere bakmak i¢in desteklerinin
olmast durumunda c¢alismak istediklerini, diikkdn acabileceklerini, giivenlik gorevlisi olarak
calisabileceklerini dile getirmislerdir. Katilimcilar diistincelerini asagidaki gibi ifade etmislerdir:

“Yok hicbir iste calismadim. Béyle kendime kiiciik bir diikkdn agmak isterdim. Yufkaci gibi yani. Hani
Gllay'la dedim boyle bir seyi yanima oturtsam yapar miyim? Giilay'a kiyamadim.” (K2).

“Yanimda en azindan bana yardimci olabilecek biri olsa isterdim ¢alismay1 ama artik ¢ok yoruldum.
Artik bu saatten sonra gecti.” (K11).

“Benim en biiyiik hayalim glivenlik olmakti. Yardim edecek birileri olsaydi ¢alismak isterdim.” (K15).
4. Sonug

Engelli bireylere evlerinde aile tliyeleri tarafindan bakim hizmeti sunma durumu, saglik ve bakim
ihtiyaclarini karsilamada kurum bakimi segenegi yerine kullanilan bir yaklasim olarak dne ¢ikmaktadir.
Clinkii evde bakim hizmetleri, engelli bireyler icin koruyucu ve tedavi edici uygulamalarin, bireylerin
kendi yasam alanlarinda sunuldugu 6nemli bir sosyal hizmet alanidir (Kayaarslan, 2020, s.167). Ancak
bakim sunmak genellikle bir siireci ifade eder ve 6zellikle de engelli bireyin agir bir engellilik durumu
varsa bu siire¢ yasam boyu devam eder.
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Bu calismada yakinindan bakim hizmeti alan engelli bireylerin ¢ogunun dogustan engelinin var
olmasina baglh olarak bakim verenler tarafindan uzun yillardir bakim hizmeti verildigi goriilmektedir.
Bu durumda bakim kavrami ‘bakim yiiki’ olarak bilinen ve bakim veren bireylerin yasadiklari sorunlari
ifade eden olguyu da akla getirmektedir. “Bakim yiikii” bakim isleri ytriitiilirken Kkisilerin sosyal
desteginin olmayisi ya da smirli bir destege sahip olusundan biliyiik oranda etkilenmektedir
(Rodakowski vd., 2012, s. 2229). Katihmcilarin sosyal desteklerinin olup olmadigina dair yoneltilen
sorulara verilen yanitlar da bu durumu dogrular niteliktedir. Katilimcilarin tamami yeterli sosyal
destege sahip olmadiklarini ifade etmistir. Bakim yiikliyle karsi karsiya kalan ve sosyal destek
mekanizmasinin olmadigini ifade eden bakicilarin destek almak isteyip istemedikleri soruldugunda ticte
ikisi destek almak istedigini ifade ederken licte biri destek almak istemedigini ifade etmistir. Bakim
yuki sosyal, psikolojik ve ekonomik anlamda bireyi olumsuz etkilemesine ragmen destek almak
istemeyen Kkatilimcilarin sosyal dislanmaya maruz kalmasi sebebiyle destek talep etmedikleri
goriilmektedir. Ozsenol ve arkadaslarinin yaptigi calismada toplumun engellilere yonelik aciyan,
merakli ve korkan bakislary, ailelerin toplumdan kendilerini izole etmelerine, engelli ile kendilerini eve
kapatmalarina, sosyal destege erisim imkani olsa bile bu hizmetlerden yararlanmak istememelerine
sebep olabildigi sonucuna ulasilmistir (Ozsenol vd, 2003, s. 161). Ilgili arastirmanin sonuclar
arastirmamizin sonugclariyla benzerlik géstermektedir.

Calismada ilk olarak incelenen aile temasinda engelli bireyin varliginin aile ici iliskilere etkisi, bakim
strecinde aileden alinan destek ve alinan bu destegin 6nemi analiz edilmistir. Katilimcilarin yarisi aile
ici iliskilerinin olumlu etkilendigini, evde engelli bireyin olmasinin aile bilincini arttirdigini ve aile ici
baglar1 kuvvetlendirdigini ifade ederken katilimcilarin diger yarisi evde engelli birey olmasinin aile ici
iliskileri olumsuz etkiledigini, evde catisma ve anlasmazliklarin olusmasina neden oldugunu dile
getirmistir. Yasanan olumsuzluklarin genellikle tek ebeveynli veya babanin ilgisiz oldugu ailelerde
yaygin oldugu ve engelli bireyin bakimina iliskin isteksiz bir tavir sergilendigi tespit edilmistir. Bunun
yani sira bakim vermenin esler arasindaki iliskiyi olumsuz etkiledigi, bazi katilimcilarin evliliklerini
sonlandirdiklari, calisma hayatina katilan erkeklerin eve geldikten sonra bakim islerini yapmakta
isteksiz olduklari ifade edilmektedir. Benzer sekilde 2010 yilinda otizmli ¢ocuklarin aileleriyle yapilan
bir ¢calismada bakim siirecinin esler arasinda gecimsizlik riski olusturdugu, ailede bosanma ve esler
arasinda ayrilik durumlarini arttirdigl ortaya ¢ikmistir (Hartley, 2010, s. 449). Bu kapsamda hanede
engelli bir bireyin olmasi, bazi ailelerde aile ici iligkilerin giiclendirilmesini ve aile {iyelerinin birbirine
kenetlenmesini saglarken bazi ailelerde ise aksine aile ici iliskilerde ve iletisimde zayiflik, babanin
ilgisizligi sonucunda hanede toplumsal cinsiyet rollerine uygun bicimde engellinin bakim siirecinin
yuriitilmesine zemin hazirlamaktadir. Aile temasinda bakim siirecinde aileden alinan destege iliskin
katillmcilarin engelli birey ve kardesi arasindaki iliskilerin genellikle iyi oldugu, bakim siirecini
kardeslerin destekledigi fakat ailenin diger ¢ocugu olarak bakim yiikii nedeniyle ebeveynlerinden
engelli birey kadar ilgi géremedikleri anlasilmaktadir. Tipki bu ¢alismada oldugu gibi engellilerle
yuriitiilen bir calismada ebeveynlerin %63,6’sinin diger c¢ocuklarina yeterli ilgi gdsteremedigi
saptanmistir (Laf¢1 vd., 2014, s. 724). Bu sonu¢ da arastirmamizin sonuclariyla benzerlik
gostermektedir.

Arastirma, toplumsal cinsiyet rolleriyle iliskilendirilen bakim siirecini destekler bicimde bakim veren
katilimcilarin tgte ikisinin kadin oldugu goriillmektedir. 2022 yilinda gayri resmi bakimda sosyal ve
cinsiyet farkliliklarina iliskin yapilan kesitsel bir ¢calismada benzer sekilde kisisel bakim saglayan gayri
resmi bakicinin kadin oldugu, kadinlarin kisisel hijyen, giyinme, yemek yapma gibi bakim yelpazesinde
daha agir gorevleri erkeklere kiyasla daha fazla iistlendiklerine dair bir driintii oldugu saptanmistir
(Skinner, 2022, ss. 8-9). Bu durum kadinlara iliskin toplumsal cinsiyet rollerinin diger alanlarda oldugu
gibi bakim konusunda da kendini gdsterdigi, bakim meselesinin kadinla 6zdeslesen bir yaninin
oldugunu gozler 6niine sermektedir.
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Bu calismada bakim vermenin ikinci tema olan sosyal yasama etkileri incelenmis ve ¢arpici bicimde
katilimcilarin tamamy, sosyal ¢evre ile iliskilerinin kisitlandigini, akraba ve komsu iliskilerinin oldugunu
ancak c¢ok fazla destek gormediklerini, arada saglanan destegin ise yeterli olmadigini dile getirmistir.
Ozellikle sosyal destegin yetersiz oldugu durumlarda bakim verenlerin sosyal hayatlarinin neredeyse
olmadigy, tiim gliniin engellinin bakimi ve ev isleriyle gecirildigine yonelik s6ylemleri bulunmaktadir.
120 fiziksel engelli bireyle yapilan bir saha arastirmasinda bakicilarin %50’sinin aile disinda kimseden
destek almadigi, tiim sosyal destek mekanizmasinin ailesiyle sinirli oldugu goériilmiis olup yapilan
arastirmanin bakim sorumlulugu ve yiikiine iliskin calismamizla benzer sonuglar dogurdugu
goriilmektedir (Holanda vd., 2015, s. 179). Bu dogrultuda engelli bireylerin sosyal aglarinin ve destek
alanlarinin yalnizca aileleri araciligiyla devam etmesi, bakim veren ailelerin bakim yogunlugunun
artmasina sebep olmakla birlikte dolayl bicimde bakicilarin sosyal ¢evre ile iligkilerinin kisitlanmasi ve
kendine vakit ayiramama gibi durumlara yol agmaktadir. Benzer bir ¢alismada agir ruhsal hastaligi olan
bireylerin aile bakicilarina iliskin 2023 yilinda 18 iilke ve 51 yayin esas alinarak gerceklestirilmis,
yapilan kapsam incelemesinde sosyal izolasyon ve yalmzligin agir ruhsal engelli bireylerin ailelerinde
diinya capinda yaygin oldugu ortaya cikmistir (Guan vd., 2023, s. 458). Yine 2014 yilinda Amerika’da
yapilan sistematik derleme ¢alismasinda tercih edilen aile temelli bakim kapsaminda engelli ailelerinin
ruh saghgy, fiziksel saglik ve ekonomik agidan c¢iktilar1 incelenmistir. Engelli bakicilarinin sorumlulugu
ve rol karmasiklig1 sebebiyle sosyal ag, topluluklar arasindaki iliskileri dengelemekte zorlandiklari
ortaya konulmustur (Williamson & Perkins, 2014, s. 153). Bu baglamda yapilan ¢alismalarin
arastirmamizin sonuclariyla benzerlik gosterdigini sdylemek mimkiindiir.

Engelli bir bireye bakim vermek psikososyal acidan bakildiginda duygusal ytikiin fazla olmasi, gelecege
iliskin kaygilar ve sosyal hayata katilmada kisithliklar olusturmas:1 gibi cesitli sorunlar
barindirmaktadir. Bu degiskenler kisilerin depresyon ve anksiyete durumunu artirarak kisinin ruh
saghgini olumsuz etkilemektedir (Bergstrom vd., 2022, s. 2). Bu sebeple bakim verenlere yonelik
sunulan sosyal destek, kisinin psikososyal sagligini etkileyen 6énemli bir unsurdur. Sosyal destek,
bireylerin ruhsal saghig tizerinde koruyucu ve 6nleyici bir etkiye sahip olmakla birlikte bireylerin sosyal
entegrasyonu ve toplumsal etkilesimini de saglamaktadir (Lin vd., 2011, s. 4). Bu a¢idan ¢alismada
sosyal cevresi ile olumlu iliskileri olan, sosyal destege sahip katilimcilarin ¢cevresinden az da olsa bakim
konusunda destek almakta oldugu ve bu sayede ¢evresiyle iliskilerinin psiko-sosyal durumuna pozitif
bir etkisi bulundugu ortaya cikmistir. 2022 yilinda Polonya’da yetiskin zihinsel engelli bireylerin
bakicilariyla yapilan tematik calismada benzer sekilde sosyal ¢evre ve hiikiimet politikalar: acisindan
alinan destegin yetersiz olmasi halinde bakim verenlerin anksiyete ve psikolojik sorunlarla
karsilasabilecegine dair 6nemli bulgulara ulasilmistir (Gutowska, 2022, s. 11). Ge¢gmisten giiniimiize
engellilige bakis acis1 gelisim gostermis olsa da hala engeller, kisitlamalar ve onyargilar devam
etmektedir. Bu calismada da katilimcilarin ¢cogu engelli yakinlarina yonelik engellinin oldugu yerden
kacinma, acima, iiziilme gibi tepkilerle karsilastiklari, konuyla ilgili yeterli biling dlizeyinin olusmadigini
ifade etmislerdir. Bu olgu, bakim verenlerin sosyal yasama katilimini 6nemli 6l¢tide etkilemektedir. Hem
engelliyi hem de bakim vereni psikolojik agidan olumsuz etkileyen duygusal yansimalar engelli ve bakim
verenlerinin eve kapanmalarina ve izole bir yasam siirmelerine neden olmaktadir. Bakim verenlerin
sosyal cevreye katilimini, ¢evresinin sosyal destegi ve bakis acisi sekillendirmektedir. 2014 yilinda
zihinsel engelli ¢cocuga sahip olan bireylerle yapilan ¢alismada benzer sekilde engelli yakinina bakim
veren ailelerin %40’ 1nin toplumun bakis acisindan rahatsizlik duydugu goriilmiistiir (Laf¢1 vd., 2014, s.
724).

Calismada tiglincti olarak incelenen is hayati temasinda bakim vermenin katilimcilarin ¢alisma yasamini
olumsuz etkiledigi saptanmistir. Katilimcilarin biiyiik kismi bakim sorumlulugu sebebiyle isten ayrilma,
is ve bakim silireci arasinda denge kurmakta zorlanma, c¢alisma hayatina katilamama, isine
odaklanamama gibi sorunlarla karsilastiklarini dile getirmistir. Buna karsin katilimcilarin bazilari ise is
hayatinda calisma arkadaslari tarafindan desteklendigini ifade etmistir. Genel itibariyle bakim verme
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sorumlulugunun bakicilarin is hayatinda; is degisikligi, sik izin alma, isten ayrilma ve kariyer
firsatlarindan yararlanamama gibi durumlarla karsi karsiya kaldiklar1 saptanmistir. Katilimcilarin
mesleki yasamlarina etki eden negatif kosullar, maddi durumlarinin da olumsuz bigimde
etkilenmesinde rol oynamaktadir. Yapilan bir ¢calismada engelli bireyin bakimi nedeniyle hanede bir
kisinin calisabildigi ve bu durumun maddi sikintilar dogurarak sosyal iliskilerin ve sosyal yasama
katilimin azalmasina neden oldugu ortaya konmustur (Giiltekin & Sezer, 2017, ss. 88-89). Baska bir
calismada ise bakim veren aile iliyelerinin ¢alisma yasamina katilamamasi hem bakim veren tliyelerin
hem de engelli bireyin kaynaklara erisimini sinirlayan kritik bir faktor olarak one ¢iktigi, bakim
verenlerin is yasamina katiliminin maddi kosullarini ve sosyal hayata katilimlarini etkileyerek bakim
verenlerin yasam kalitesinde belirleyici bir rol oynadig1 saptanmistir (Cavdar vd. 2021, s. 36).
Avustralya’da engelli cocugunun bakimini iistlenen annelerle yapilan baska bir ¢alismada ise; annelerin
o6nemli bir kisminin is hayatina dénemedikleri ya da tam zamanli ¢calisamadiklar1 gériilmiistir. Bakim
sorumluluklar1 sinirh is firsatlarina erisim, is hayatina doniislerde yasanan gecikmeler ve artan
duygusal-fiziksel stresin is performanslarini etkileyerek Kkisilerin psikososyal refahlar1 iizerinde
olumsuz etkiler yarattig1 sonucuna ulasilmistir (Crettenden, 2014, ss. 249-263).

Bu calismada bakicilarla yapilan derinlemesine goriismeler 1s181nda, engelli bir bireye bakim vermenin
kisinin aile ici, sosyal cevre ve is iliskilerini énemli élciide etkiledigi goriilmektedir. Ozellikle sosyal
cevre ve is iliskilerini olumsuz etkileyen bakim yiikii, bakicilarin sosyal islevselligini 6nemli ol¢iide
pasiflestirmektedir. Bunun yaninda literatiirii destekler bicimde bakim verme sorumlulugu, her ne
kadar aile icerisinde daha ¢ok kadin iizerinde yogunlassa da artik diger cocuklar ve eslerin de aktif
olarak bu siirece dahil olmaya basladiklar1 saptanmistir. Bakim verme sorumlulugu, katilimcilarin
tiimiiniin yeterli sosyal destege sahip olmamalarina bagh olarak bireylerin sosyal islevselliklerinde
belirgin bir azalmaya yol agmaktadir. Bu sebeple bakim verme siirecinde bakicilarin aile ve sosyal
cevreden alinan destege ¢ok fazla ihtiya¢ duydugu goriilmektedir. Dahasi bakim sorumlulugu bireylerin
sosyal yasama ve is yasamina katilimini da olumsuz etkilemektedir. Bu baglamda bakim sunanlarin
sosyal islevselligini arttirmak ve sosyal destek hizmetlerini devreye sokmak, Tiirkiye'deki engelli bakim
politikalarinin aile odaginda yiiriitiilmesi, engelli bireylerin ve bakicilarin iyilik halinin saglanmasi ve
yasam Kkalitelerinin iyilestirilmesi agisindan énemli bir gerekliligi ortaya koymaktadir.
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