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ONSOZ

Insana dokunan her alan, iyilige ve mutluluga atilan bir adimdir. Bu yiizden sosyal
bilimler alaninda olmak, sosyoloji ile ugrasmak, sosyal hizmetler alaninda ¢alismak ¢ok
degerlidir. Ozellikle sahada, dezavantajli gruplarla calismak, hayata sosyolojinin ve
dolayistyla toplumun penceresinden bakmayi saglar ve ¢ogu zaman bir ayricaliktir.
Engelli bireyler de bu kapsamda ¢alisilan 6nemli gruplardan biridir ve engellilik {izerine

yapilan tiim ¢alismalar ve ortaya koyulan tiim veriler olduk¢a kiymetlidir.

Engelli birey ve ailelerinin sorunlarini tespit etmek, ¢6ziim onerileri olusturmak, yasam
kalitelerini artirmak ve engellilik ile ilgili mevcut ¢alismalara katki saglamak amaciyla
gerceklestirdigim bu calismanin hedefine ulagsmasini ve faydali olmasini temenni

ederim.

Yiiksek lisans tez donemim boyunca ¢aligmalarimu titizlikle takip eden ve beni motive
eden danismanim Dog. Dr. Sevim ATILA DEMIR’E tesekkiirlerimi ve saygilarimi

sunarim.

Hayatim boyunca attigim her adimda beni destekleyen anneme, babama ve

kardeslerime, hayati paylasmaktan keyif aldigim yol arkadasim Halil Ibrahim
UZUNOGLU’NA ve biricik kizim, “kiiciik insan” Ayse Sena UZUNOGLU’NA ¢ok

tesekkiir ederim...

Esra UZUNOGLU
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Engellilik tiim toplumlarda dezavantajli bir durum olarak nitelendirilmektedir.
Toplumsal yasamda engelli bireylerin daha diisiik egitim basarisina, daha kotii saglik
durumuna, daha diisiik ekonomik gelire sahip oldugu bilinmektedir. Bircok bireyin
alistig1 egitim, istihdam, saglik, bilgi edinme, ulagim gibi hizmetlere erisimde engelli
bireylerin ¢esitli bariyerler ile karsilasiyor olmasi, birgok aile i¢in normal olan sosyal
yasam faaliyetlerine katilimin, engelli aileleri i¢in imkansiz ya da siirli olmasi bu
farklar1 az da olsa agiklayabilmektedir. Tiim bu olumsuzluklarin giderilmesi, engelli
bireylerin ve ailelerinin karsilastiklar1 bariyerlerin ortadan kaldirilmasi igin engelli
birey ile birlikte ailesinin de sorunlarinin ele alinip ¢éziimlenmesi gerekmektedir.

Bu arastirma ile engelli bireye sahip ailelerin engellilige iliskin sorunlarinin tespit
edilmesi ve sosyolojik boyutlar ile degerlendirilmesi amaglanmistir. Ayrica
arastirmada ailelerin yasadiklar1 sorunlarin sosyal diglanmaya etkisi ele alinmistir.

Arastirma kapsaminda Sakarya Biiyliksehir Belediyesine bagli Sosyal Gelisim
Merkezinde kurslara katilan engelli bireylerin aileleri ile derinlemesine goriisme
gerceklestirilmistir.  Yar1t yapilandirilmis goriisme formu ve gozlem teknikleri
kullanmilmigtir. 23 aile iiyesi ile gergeklestirilen nitel goriisme sonucunda ailelerin
engelli bireye sahip olmaya iliskin yasadiklar1 sorunlar incelenmistir.

Arastirma kapsaminda ortaya cikan veriler betimsel analiz ile yorumlanmistir.
Engelli bireye sahip ailelerin; caresizlik, yalnizlik, kendine zaman ayiramama,
gelecek kaygisi gibi psikolojik sorunlar yasadiklari, sosyal ¢evreden uzaklastiklari,
sosyal aktivitelere yeterince katilamadiklari, dolayli ya da dogrudan sosyal
dislanmaya maruz kaldiklar1 goriilmektedir. Ayrica engelli bireyin saghik ve 6zel
egitim masraflar1 da ailelerin ekonomik sorunlar yasamalarina neden olmaktadir.

Anahtar Kelimeler: Engellilik, Aile, Toplumsal Sorun, Sosyal diglanma.
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Disability is considered as a disadvantage situation in all societies. It is known that
people with disabilities have lower education success, poor health status and lower
economic condition in all societies. The fact that people with disabilities are
encountering various barriers to access to services such as education, employment,
health, information and transportation, which are accustomed to many individuals, the
participation in social life activities which are normal for many families are
impossible or limited for disabled families can explain these differences a little. In
order to eliminate all these negativities and the elimination of the barriers encountered
by the disabled people and their families, the problems of the disabled people and also
their families should be tackled and solved.

The aim of this study is to identify the problems of disabled people and to evaluate
them with sociological dimensions. In addition, the effects of the problems
experienced by the families on social exclusion are discussed.

Within the scope of the study, an in-depth interview was conducted with the families
of the disabled people who attended the courses in the Social Development Center of
Sakarya Metropolitan Municipality. Semi-structured interview form and observation
techniques were used. As a result of qualitative interviews conducted with 23 family
members, the problems experienced by the families with regard to having disabled
persons were examined. It was determined that their families experienced
psychological, social and economic problems and they were directly or indirectly
exposed to social exclusion in certain periods of their lives.

The data obtained from the research were interpreted by descriptive analysis. The
family; it is seen that they experience psychological problems such as helplessness,
loneliness, lack of time, concern for the future, move away from the social
environment, participate in social activities sufficiently, and are directly or indirectly
exposed to social exclusion. In addition, the health and special education costs of
disabled individuals cause families with disabilities to have economic problems.
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GIRIS
Engellilik insanlik tarihi kadar eski bir olgudur. Aym1 zamanda ge¢misten giiniimiize
siklikla konusulan toplumsal bir kategoridir. Engelliligin nedenlerinin arastirilmasi
kadar engelli bireylerin toplumsal yasam ile ilgili tiim haklarmmin gelistirilmesi de
onemli bir ihtiyag olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Toplumlarin gelismislik diizeyleri,
icinde bulunduklar1 sosyokiiltiirel biitiinlesme durumlar1 engelli olsun ya da olmasin

tiim bireylere esit hizmet vermeleri ile dogru orantilidir.

Engellilik ge¢misten bu giine sadece engelli bireyi etkisi altina alan bir olgu olmamugtir.
Engelli birey ile birlikte ailesi ve hatta cevresi de bu durumdan etkilenmektedir.
Engellilerin yasadiklar1 sorunlar ne kadar karmasik ve cok yonli ise ailelerin de

yasadiklar1 sorunlar o orantida karmasik bir yapiya sahip olabilmektedir.

Engelli bireylerin gegmis donemlerde toplumsal hayatta esit ve adaletli bir muamele
gormedikleri tarihsel olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Engelli bireyler genellikle toplumsal
hayattan diglanmis, ayristirict muamele gérmiis ya da sosyal yasamdan izole edilmistir
(Geng, 2016: 27). Engelli bireye sahip olan ailelerin yasadigi bu sosyal dislanma olgusu

engellilige toplumsal nitelik kazandirmaktadir.

Toplumsal yasamin en kiiglik ve en énemli olan birimi ailenin toplumun devamliligin
saglamak ve saglikli nesiller olusturmak gibi gorevleri mevcuttur. Cogu aile i¢in aileye
katilacak yeni bir iiye biiylik bir hevesle beklenmektedir. Hamilelik siireci, ¢cocugun
kime benzeyecegi, cinsiyetleri, ebeveynlerin ¢ocuklari ile nasil iliski kuracaklar1 vb.
hayaller ile gecirilen bir siirectir. Her anne baba saglikli bir ¢cocuk diinyaya getirmeyi
istemektedir. Neredeyse hi¢bir anne engelli bir cocugun ebeveyni olma ile ilgili 6nceden
hazirlanmamistir. Bu ihtimal c¢ogu ebeveyn i¢in {rkiitlicii bir durum olarak

nitelendirilmektedir.

Aileye engelli bir liyenin katilacagin1 6grenen aile iiyeleri bir yandan kendi hayatlarini
geri plana atarak i¢inde bulunduklar1 duruma aligmaya ¢aligmakta, diger yandan engelli
cocuklaria nasil bir gelecek sunacaklar1 kaygis1 ile yagamaktadir. Engelli bireyler ve
aileleri sosyal, fiziksel, ekonomik vb. nedenlerle bir yandan toplumsal yasamdan
uzaklagsmakta diger yandan ayn1 toplumda yer edinme savasi ile karsilagmaktadir. Uzun
soluklu bu siire¢ ¢esitli sosyal, psikolojik, ekonomik vb. sorunlar1 da beraberinde

getirmektedir.



Arastirmanin Konusu:

Engelli bireye sahip ailelerin yasadiklari sorunlar, sosyal dislanmasi ve toplumsal

yasama katilim durumlar1 aragtirmanin konusunu olusturmaktadir.

Arastirmanin Amaci:

Engellilik nedenlerinin arastirilmasit engelliligin 6nlenmesi noktasinda biiyiilk 6nem arz
etmektedir. Fakat sebeplerinin arastirilmasi kadar, toplumdaki engelli bireylerin sosyal
hayata katilimlarini artirict ¢alismalarin yapilmasi, yasama ve gelisme haklarinin

gelistirilmesi de biiyiik dneme sahiptir (Burcu, 2015: 30).

Sosyoloji ve sosyal hizmet disiplinini ve felsefesini temel alarak gergeklestirilen bu
calisma; engelli bireye sahip ailelerin yasadiklar1 sorunlari tespit etmek, sosyal
dislanmaya maruz kalip kalmadiklar1 veya ne derece maruz kaldiklarimi 6lgmek

amactyla gerceklestirilmistir.

Arastirmanin Onemi:

Toplumun en kii¢iik ve en 6nemli birimi olan aile ¢cocugun ilk deneyimlerini 6grendigi,
kendisini ve g¢evresini tanimaya bagsladigi, toplumsal deger ve kurallar1 yani kiiltiirii
ogrendigi yerdir. Aile bir yandan ¢ocugun fiziksel ihtiyag¢larini, bakimini karsilamakta
diger yandan toplumun ve kiltiiriin devamliligin1 saglamaktadir. Ailenin kiiltiirel
birikimin aktarildig1 yer oldugu g6z oniine alindiginda, engelli birey ve ebeveyn, engelli
birey ve kardes, engelli birey ve toplum iliskisi daha énemli hale gelmektedir. Aile 1yi
oldukca engelli birey de iyi olacak, aile iyilestik¢e engelli birey de iyilesecektir. Ailenin
sorunlarma ¢oziimler tiretmek, engelli bireyin daha mutlu, huzurlu, kaliteli bir hayat

slirmesini saglayacaktir.

Engelli bireye sahip ailelerle ilgili yapilan ¢alismalar incelendiginde ebeveynlerde,
kaygi, stres, sugluluk, yetersizlik gibi duygular yasadiklar1 belirlenmistir (Aktiirk, 2012:
2). Bu calismada da engelli bireye sahip aileler ve i¢inde bulunduklari psikolojik

durumlar g6z oniine alinarak ¢6zlim gelistirmek amaclanmaktadir.

Arastirmanin Varsayimlari ve Sorulari:

Bu arastirma engelli cocuga sahip ailelerin hayatin ¢esitli alanlarinda sorunlar
yasadiklar1 varsayimina dayanmaktadir. Gorlsiilen ailelerin, sorular1 igtenlikle
cevaplayacaklar1 ve sorularin katilimcilarin goriiglerini ortaya ¢ikarabilecek diizeyde

oldugu varsayilmaktadir. Bu kapsamda arastirmanin sorular1 asagidaki gibidir:
2



1. Engelli bireye sahip aileler ne tiir sorunlar yasamaktadir?

2. Engelli bir ¢cocuga sahip olmak aile ici iliskileri nasil etkilemektedir?

3. Engellilik durumu ailelerin sosyal, kiiltiirel, ekonomik, saglik, egitim gibi toplumsal
yasam alanlarina katilimlarini nasil etkilemektedir?

4. Engelli bireye sahip ailelerin toplumsal yasama katilimlarini etkileyen faktorler

nelerdir?

Arastirmanin Yontemi:

Bu calisma, engelli ¢ocuga sahip ailelerin sorunlarini ele almak ve ailelerin engelli
cocuklart nedeniyle yasadiklari sosyal dislanmayi tespit ederek derin bir kavrayisa
ulasmak amaciyla gerceklestirilmis nitel bir ¢alismadir. Engelli bireye sahip ailelerin
yasadiklar1 sorunlarin ve sosyal dislanmanin aileye olan etkisi, arastirmanin konusunu

olusturmaktadir.

Nitel arastirma ‘gézlem, goériisme ve dokiiman analizi gibi nitel veri toplama
yontemlerinin kullanildigi, algilarin ve olaylarin dogal ortamda gergekei ve biitiinciil bir
bicimde ortaya konmasma yonelik bir siirecin izlendigi arastirma’ olarak
tanimlanmaktadir (Simsek-Yildirim, 2018: 39). Sosyal olgular1 bulunduklar1 ortamda
analiz eden bir arastirma yontemidir. Arastirma kapsaminda sozlii ve nitel analizlere
daha ¢ok yer verilmektedir. Sayisal veriler nitel arastirmalar i¢in betimleyici bir tablo

sunmak amaciyla kullanilmaktadir (Simsek-Y1ldirim, 2018: 42).

Nitel arastirma yonteminde amag derin bir kavrayisa ulagsmaktir. Bu nedenle arastirmaci

aragtirmanin gidisatina gore degisiklikler yapabilmekte, esnek davranabilmektedir.

Bu calismada da amag, engelli bireye sahip ailelerin sorunlarimi tespit etmeye giden
yolda derin bir kavrayisi kesfedebilmektir. Bu nedenle mevcut kuramsal yaklasima

uygun olarak nitel aragtirma yontemi kullanilmistir.

Veri Toplama Teknikleri:

Nitel gergeklestirilen arastirma kapsaminda goriisme, yar1 yapilandirilmis goériisme

formu ve gozlem teknigi kullanilmistir.

Bir veri toplama araci olarak goriisme, sosyal bilimlerde ve 6zellikle sosyolojide daha
sik kullanilmaktadir. Goriisme, giinliik ve siradan bir konusmadan farklidir. Onceden
belirlenmis 6nemli bir amaci, iletisimde siirekliligi ve etkilesimi i¢inde barindirir.

Yildirrm ve Simsek’in (2018) Patton, 1987°den aktardigina goére goriismenin amaci

3



bireyin i¢ diinyasina girerek sahip oldugu bakis agisini anlamaktir. Gorlisme araci ile
tecriibeler, tutum ve davranislar, diisiinceler, niyet ve tepkiler, zihinsel algilar yani

gbzlemlenemeyenler 6grenilmektedir.

Aragtirma kapsamina alinan kisiler ile goriisme yapilirken yar1 yapilandirilmis sorularin
kullanilmasindaki amag¢ katilimcilarin daha rahat olmasini saglamak ve samimi bir
ortam olusturmaktir. Bu calismada gorlisme sirasinda acik uglu sorular sorulmustur.
Verilen cevaplara gore yeni sorular eklenmistir. Gozlemler arastirmaci tarafindan
goriisme esnasinda yapilmistir. Katilimcilarin isimleri “Katilimer 1, Katilimer 2,

Katilimer 3...” seklinde kodlanmustir.

Yari yapilandirilmis goriisme formunda, engelli bireye sahip olan ailelerin demografik
ozellikleri, ¢evre kosullari, egitim ve istthdam durumlari, saglik ve sosyal hizmetlerden
yararlanma durumlar1 ele almmistir. Ailelerin sosyodemografik oOzellikleri ve
karsilastiklar1 sorunlar arasinda iligki kurabilmek konunun daha saglikli ele alinmasina

katk1 saglayacaktir.

Gorlisme formunda ise ailelerin yasadiklar1 sorunlari ve sosyal dislanmay1 incelemek
icin derinlemesine goriisme yapilmistir. Engellilik durumunun aileye olan etkisi, ailenin
yasam tarzini degistirip degistirmedigi, aile liyelerinin bu siiregten nasil etkilendigi ve
sosyal hayatlarinda ne gibi degisimler yasadiklari, cevrelerinden destek goriip
gormedikleri, engelli bir ¢ocuga sahip olmanin ne gibi zorluklar1 beraberinde getirdigi
ile ilgili sorular sorulmustur. Ayrica engellilik durumunun esler arasi, kardesler arasi
iletisimi olumlu-olumsuz yonde etkileyip etkilemedigi incelenmistir. Tiim bu bilgiler
ailelerde ne tiir, sosyal, psikolojik, ekonomik vb. degisimler oldugu konusunda fikir

vermistir.

Ayrica ¢alismada konuya iliskin daha saglikli tespitleri yapilabilmesi ve davranisin
ayrintili olarak tanimlanmasi amaciyla gozlem teknigi kullanilmistir. Arastirmacinin
uygun buldugu ortamlarda kullanilan gozlem araci, arastirmanin gergeklestigi kurumda

gerceklestirilmistir.

Verilerin Analizi:

Arastirma kapsaminda ortaya ¢ikan veriler betimsel analiz ile yorumlanmistir.
Katilimcilarin goriislerini etkili bir sekilde yansitmak amaciyla dogrudan alintilara yer

verilmistir. Daha sonra da veriler neden-sonug iliskisi kapsaminda analiz edilerek



yorumlanmistir. Yildirrm ve Simsek (2018)’e gore betimsel analiz dort asamadan

meydana gelmektedir.

“Betimsel analiz i¢cin uygun bir ¢erceve olusturulmasi
Cerceveye gore verilerin islenmesi

Bulgularin tanimlanmasi

Bulgularin yorumlanmasi” (Simsek-Yildirim, 2018: 240).

Calismada nitel aragtirma yonteminin kullanilmasindaki amag, katilimcilarin kendilerini
daha rahat ifade etmelerini saglayarak yasadiklari psikososyal durumlart ile ilgili
derinlemesine bilgi almaktir. Verilerin analizinde ise betimsel analiz kullanilmistir.
Katilimcilarin verdikleri yanitlar ile iligkili olarak alt basliklar olusturulmustur. Bazi
bulgular1 analiz etmek ve karsilastirma yapabilmek amaciyla birebir alintilar

kullanilmastir.

Arastirma nitel bir calisma oldugu icin geneli temsil etmemektedir. Arastirma

kapsaminda elde edilen veriler sadece bu ¢alisma grubuna aittir.

Arastirmanin Arka Plam1 ve Organizasyonu:

Nitel aragtirma yontemi kullanilan bu ¢alismada Sakarya Biiyiiksehir Belediyesi Sosyal
Gelisim Merkezinde engellilere yonelik kurslara katilan engelli bireylerin ebeveynleri
arasindan rastgele drneklem yontemi kullanilarak engelli bireyin bakimini iistlenen 23
engelli birey yakini ile goriistilmiistir. Arastirmanin katilimer seg¢iminde engelli
yakinlarinin merkeze gelis saatleri goz oOniline alinmis ve ebeveynler amagli olarak
arastirmanin  drneklemini olusturmustur. Engelli bireyler kursa katilirken engel
durumuna gore kimi ebeveyn kursun bitis saatini beklemekte kimi ebeveyn de
cocuklarini farkli sekiller ile merkeze gondermektedir. Arastirma kapsaminda goriisiilen
kisilerin 2’si baba, 18’1 anne ve 3 kisi de kardestir. Cocugunun kursunun bitmesini
bekleyen ebeveynlerin biiylik ¢cogunlugu annelerden olugmaktadir. Geleneksel algi
cergevesinde engelli olsun olmasin ¢ocuklarin bakimi yine geleneksel kadin roliiniin bir
pargasi halindedir ve sorumluluk daha ¢ok ‘anne ’dedir. Geleneksel ve toplumsal algida
kadin ve bakim arasinda ¢ok siki iliski ve baglar s6z konusudur (Altuntas-Atasii, 2016:
34). Bu arastirma kapsaminda goriisiilen kisilerin ¢ogunun kadin olmasi toplumsal

algida bakimin kadin ile 6zdeslestigi varsayimini desteklemektedir.

Alanda Yapilan Onemli Calismalar:

Engellilik ile ilgili yapilan caligmalar son yillarda ciddi bir ivme kazanmistir. Bu

calisma icin konu olarak engelli ailelerinin se¢ilmesinin nedeni aragtirmacinin ¢alisma
5



hayatinda engelli aileleri ile sik temasta bulunmasi, ailelerin yasadigi sorunlar
gbzlemlemesi ve bu sorunlar1 akademik olarak tespit ederek ¢6ziim Onerileri gelistirmek

istemesidir.

Engelli ailelerinin sorunlarin1 ve yasadiklar1 sosyal dislanmay1 anlayabilmenin en
onemli yollarindan biri engelliligin sosyolojik temellerini kavrayabilmektir. Bu alanda
Burcu’nun (2005) “Tiirkiye’de Engelli Bireylerin Sosyolojik Profili” adli kitabi bu
calisma i¢in 6nemli bir kaynak olmustur. Burcu’nun Tiirkiye’de engellilik ¢alismalarini
derledigi “Engellilik Sosyolojisi kitabi, engellilikle ilgili ¢aligmalarin lilkemizde hangi
noktada oldugu ile ilgili bir resim ¢izmektedir (Burcu, 2015:181).

Engelliligin sosyal bir sorun oldugu gergegi, engellilik ile ilgili ¢caligmalara daha sik yer

verilmesi agisindan yadsinamaz niteliktedir.



BOLUM 1. ENGELLILIK VE AILE

1.1.  Engelli Kavramm ve Tanim

Bireyin igerisinde bulundugu durumu ve kisithligini ifade etmek amaciyla kullanilan
“engelli” kavrami1 ge¢cmis donemlerde “Oziirli”, “sakat”, “hasta” kelimeleri ile ifade
edilmekteydi. Giliniimiizde, yaymlarda, mevzuatlarda, kitaplarda ve hayatin ¢ogu
alaninda yapilan tanimlamalarda “engelli” ifadesi kullanilmaktadir. Engellilik ile ilgili
benzer anlamlar1 igeren ¢esitli tanimlamalar mevcuttur. Engellilik bireyin bedensel,
ruhsal, zihinsel, sosyal vb. 6zelliklerinde belirli bir fonksiyon kayb1 yasamasi ve bunun

sonucunda normal yasamin gereklerine tam olarak uymamasi durumu olarak

nitelendirilmektedir.

Engellilikle ilgili tanimlamalar1 gegmisten giinlimiize ele alacak olursak ilk olarak 2002
yilindaki tanimlama karsimiza c¢ikmaktadir. 2002 yilindaki mevzuatta yapilan

tanimlama su sekildedir:

“Birlesmis Milletler Genel Kurulunun insan Haklar1 Evrensel Bildirgesine ek 3447
say1l1 Engelli (Oziirlii) Kisilerin Haklar1 Bildirisi’nin 1. maddesinde, “kisisel ya da
sosyal yasantisinda kendi kendisine bagkasina bagimli olmadan yapmasi gereken
giinlik yasam aktivitelerini, yasanan herhangi bir noksanlik sonucunda
yapamayanlar sakattir (engellidir) seklinde tanimlamaktadir” (Oziirliilerle lgili
Mevzuat, 2002: 74).

5378 Sayil1 Engelliler Kanununa gore ise;
“Engelli kisi; dogustan veya sonradan ¢esitli nedenlerle fiziksel, zihinsel, duyusal,
ruhsal ve sosyal yeteneklerini belirli 6lgiide kaybetmesi nedeniyle sosyal hayata
uyum saglama ve kendi ihtiyaglarin1 karsilama giigliikleri olan, korunma, destek,

bakim, rehabilitasyon ve damismanlik hizmetlerine ihtiyaci olan kisi” olarak
tanimlanmaktadir.

Yakin bir tarihte, 20 Subat 2019°da, resmi gazetede yayinlanan 30692 sayili “Eriskinler
Icin Engellilik Degerlendirmesi Hakkinda Y&netmelik’te” engelli bireye iligkin
tanimlamalar asagidaki gibidir:

“Engelli birey: Fiziksel, zihinsel, ruhsal ve duyusal yetilerinde c¢esitli diizeyde

kayiplarindan dolay1 topluma diger bireyler ile birlikte esit kosullarda tam ve etkin
katilimini kisitlayan tutum ve ¢evre kosullarindan etkilenen bireyi”,

“Engellilik durumu: Bireyin doku, organ ve/veya fonksiyon ve psikiyatri tanisi ve
buna bagli muhakeme yetenegi kaybindan kaynakli engelliligini uluslararasi
yontemleri temel alarak belirleyen derecelendirmeler, siniflandirmalar ve
tanilamalar1” icermektedir.

Engellilik, dogustan ya da sonradan olusan hastaliklar veya kazalar nedeniyle bireyin
zihinsel, ruhsal, fiziksel ve sosyal islevlerinde gozle goriiliir bir azalma ve kayiplara
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neden olan, viicudun organlarinda kayip ve bozukluk sonucu normal yagam gereklerini
yerine getirmede giicliik yaganmasi olarak da tanimlanmaktadir. Bu 6zelliklerle uyumlu

olan kisiye “engelli” ad1 verilmektedir.
1.2.  Engellilik Nedenleri

Engelliligin nedenleri ¢ogu zaman Onlenebilir niteliktedir. Bu nedenle engelligin
nedenlerinin bilinmesi engelligi ortadan kaldirmak ve en aza indirmek i¢in bir avantaj
saglamaktadir. Engellilik nedenleri; dogum o6ncesi, dogum ani ve dogum sonrasi olarak

ti¢ baslikta ele alinmaktadir (Tomanbay-Karaca, 2015: 89).

Dogum Oncesi Nedenler: Dogum oncesi nedenlerin basinda kalitim ve genetik
rahatsizliklar gelmektedir. Anne baba arasindaki kan uyusmazligi ve akraba evlilikleri
de 6nemli nedenlerden sayilmaktadir. Ulkemizde akraba evliliklerinin orani oldukca
yiiksektir. Insanlarin akraba evlilikleri ile ilgili bilingsiz olmasi veya bu durumu ve
doguracag: riskleri géormezden gelmesi, kabul etmemesi akraba evliliklerinin Oniine

gecilmesini engellemektedir.

Gebelikte kullanilan yanlis ilaglar, olumsuz ve zararli aliskanliklar (sigara, alkol vb.),
annenin gebelik doneminde gegirdigi rahatsizliklar, kazalar,  annenin kronik
rahatsizliklari( seker hastaligi vb.) da dogum oOncesi engellilik nedenlerindendir.
Bunlarin yani sira belirli bir nedeni olmayan kromozom anormallikleri de dogum 6ncesi

engellilik nedenlerindendir.

Dogum Am Nedenleri: Annenin erken dogum yapmasi, dogum ani risk faktorleri,
yapilan yanlis miidahaleler, sarilik, plasenta ile ilgili anormallikler, bebegin oksijensiz
kalmas1 vb. nedenler engellilige sebep olmakta ve dogum ani engellilik nedenleri olarak

siiflandirilmaktadir.

Dogum Sonrasi1 Nedenler: Dogum sonrasi engellilik nedenleri birgok faktore
dayanmaktadir. Cocuk felci, siddetli enfeksiyonlar, atesli hastaliklar, olumsuz saglik ve
beslenme kosullari, hidrosefali, zeka geriligi, hipotiroidi vb. faktorler dogum sonrasi

nedenlerdir.

Tim bu nedenlerin yaninda sonradan meydana gelen engellilik orani1 oldukca yiiksektir.
Giintimiizde siklikla meydana gelen trafik kazalari, is kazalari, yaslilik nedeni ile ortaya
cikan hastaliklar, seker, bobrek, kalp gibi O6nemli organlardaki yetersizlikler ve

diizensizlikler de engellilige zemin olusturmaktadir. Dogum sonrasi engellilie zemin
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hazirlayan faktorlerin basinda sagliksiz ve yetersiz beslenme gelmektedir. Ayrica sigara,
alkol, uyusturucu maddeler organlarin fonksiyonlarini olumsuz derecede etkilemekte ve

engellilige sebep olabilmektedir.
1.3.  Engellilik Tiirleri

Engellilik tiirleri bireylerin yasadigt engel durumlarmnin farkliliklarini ortaya
koymaktadir. Ornegin gérme yetisine sahip olmayan veya sonradan kaybetmis birey
gérme engelli, yliriime yetisine sahip olmayan veya sonradan kaybetmis kisi ortopedik
engelli olarak tanimlanmaktadir. Genel olarak engellilik tiirleri; gérme engelli, isitme
engelli, ortopedik engelli, zihinsel engelli, dil ve konusma engelli ve siiregen hastalia

sahip engelli olarak siniflandirilmaktadir (Tomanbay-Karaca, 2015: 90).

Engel tiirlerinin siiflandirilmasina iliskin gesitli yaklasimlar bulunmaktadir. Engellilik
tiirleri bircok kaynakta ve mevzuatlarda ortopedik engelli, gorme engelli, isitme engelli,
dil ve konusma engelli, =zihinsel engelli ve siiregen hastaliklar olarak

siiflandirilmaktadir.
1.3.1. Ortopedik Engelliler

Ortopedik engelliler kas ve iskelet sisteminde yetersizlik, eksiklik ve islev kaybi olan
kisilerdir. EL kol, ayak, bacak, parmak ve omurgalarinda, kisalik, eksiklik, fazlalik,
yokluk, hareket kisithgi, sekil bozuklugu, kas gii¢siizliigli, kemik hastalig1 olanlar,
felcliler, serabral palsi, spastikler ve sipina bifida gibi rahatsizliklar1 olanlar bu gruba
girmektedir (Tomanbay, 2014: 24). Hastaliklar, gecirilen kazalar ve genetik problemlere
bagli olarak kas, iskelet, sinir sistemi ve eklemlerin islevini yerine getirememesi
sonucunda meydana gelen hareket ile ilgili yetersizlikler nedeniyle 6zel gereksinimi

olan bireyler olarak tanimlanmaktadir.

Dogum sirasinda yasanan oksijen yetmezligi, dogum sonrasinda ortaya cikan atesli
hastaliklar ve dogum sonrasinda meydana gelen kazalar ortopedik engelliligin nedenleri
arasindadir. Kas iskelet sisteminde meydana gelen yetersizlikler dogustan olabilecegi

gibi sonradan da kazanilmaktadir.
1.3.2. Zihinsel Engelliler

Zihinsel engelliler belirli derecelerde zihinsel yetersizligi olan bireylerdir. Hafif, orta,
ileri seklinde siniflandirilabilir. Zeka geriligi olanlar (mental retardasyon), down
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sendromu gibi hastaliklar zihinsel engelliler grubuna girmektedir. Nedenlerine
bakildiginda kimi zaman kromozom bozukluklar1 gibi dogum Oncesi nedenler, kimi
zaman da oksijen yetersizligi sonucu beyin zar1 zedelenmesi gibi dogum sirasi nedenler,
kimi zaman da zehirlenme, travma, radyasyon, oksijensiz kalma gibi dogum sonrasi
doneme ait nedenler zihinsel engellilige kaynak teskil etmektedir (Baykog, 2017:161-
163). Bunun yani sira genetik faktorler, zehirlenmeler, endokrin ile ilgili bozukluklar,
annenin kotli yasam kosullar1 ve duygusal durumu da zihinsel engellilige neden

olmaktadir.

Zihinsel engellilik; davranig bilimleri sozliigiinde, “sosyal, ¢evresel, organik faktorlere
bagl olarak normal sinirlarin altinda entelektiiel gelisim” olarak ifade edilmektedir. Bu
tanima gore yorum yapacak olursak zeka geriligi olan kisiler ve Down Sendromlu olan

kisiler de bu grubun i¢inde yer almaktadir.

2002 yilinda Amerikan Zeka Oziirliller Dernegi tarafindan yapilan son tanima gore,
“zeka geriligi, kavramsal olarak zihinsel islevlerde, sosyal ve pratik uyumsal becerilerde

anlamli siirliliklar olan bir noksanlik’’ olarak betimlenmektedir.

Ulkemizde ise Milli Egitim Bakanlhign tarafindan resmi gazetede yayimlanan

yonetmelikteki tanima gore:

“Zihinsel yetersizligi olan birey; ortalamadan farklilik gosteren, kavramsal, sosyal
ve uyumsal becerilerinde eksiklik olan ya da smirlilik yasayan, belirtileri ve
ozellikleri 18 yasindan Once ortaya ¢ikan, 6zel egitime ve destek egitimine ihtiyag
duyan bireydir”.
Milli Egitim Bakanliginin 2018 yilinda resmi gazetede yayimlanan “Ozel egitim
Hizmetleri Yonetmeligi “ne gore =zihinsel engelli bireyler dort grupta

siniflandirilmstir.

Hafif diizeyde zihinsel engelli birey: Zihinsel islevleri kullanmada yetersizligi olan,

kavramsal, sosyal ve uyumsal becerilerinde hafif diizeyde yetersizlige sahip, 6zel egitim

ve destek egitim hizmetine sinirli 6lciide ihtiyaci olan bireylerdir.

Orta diizeyde zihinsel engelli birey: Zihinsel islevler, uyumsal ve kavramsal becerilerde

yasadiklar yetersizlikler nedeniyle giinliikk yasam ve is becerilerinin kazanilmasinda,
temel akademik becerilerin kullanilmasinda 6zel egitim ve destek egitim hizmetine

yogun sekilde ihtiyaci olan bireylerdir.
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Agir diizeyde zihinsel engelli bireyler: Zihinsel islevler, uyumsal ve kavramsal

becerilerde yasadiklar1 yetersizlikler nedeniyle 6z bakim becerileri, giinlik yasam
becerileri dahil olmak {izere yasamin her alaninda yogun bir sekilde 6zel egitim ve

destek egitim hizmetlerine ihtiyaci olan bireylerdir.

Cok agir diizeyde zihinsel engelli bireyler: zihinsel yetersizliklerin disinda baska

yetersizliklerin de bulunmasi nedeniyle, giinliik yasam becerileri, 6z bakim becerileri ve
temel akademik becerilerine sahip olamamasi nedeniyle hayat boyu bakim ve gozetime

ihtiyaci olan bireylerdir (www.meb.gov.tr, 2018).
1.3.3. Isitme Engelliler

Isitme engelli bireyler, tek kulaginda veya iki kulaginda birden tam veya kismi duyma
kaybr yasayan Kkisilerdir (www.megep.meb.gov.tr). Isitme engellilik dogustan

olabilecegi gibi sonradan da ortaya ¢ikabilmektedir.

Isitme yetersizliginin erken teshisi biiyiikk dnem arz etmektedir. Ulkelerin bircogunda
ozellikle son yillarda yeni dogan bebeklere isitme taramasi yapilmakta, boylelikle isitme
kayb1 durumu erken teshis edilebilmektedir. Ulkemizde ise isitme taramasi testi 2004
yilindan itibaren giivenilir bir sekilde yapilmaktadir. Isitme kaybi riski tasiyan
bebeklerin aileleri konu ile ilgili bilgilendirilerek, hastanelerin odyoloji bdliimiine

yonlendirilmekte ve tan1 konulmasi saglanmaktadir (hsgm.saglik.gov.tr.).

Isitme engelli gocuklar, isitme yetersizliklerinin dzelligine ve seviyesine bagl olarak
gelisim siire¢lerinde bazi farkliliklar yasayabilmektedir. Ancak bu durum, ¢ocuklarin
isitme engeli olmayan akranlarindan tamamen farkli oldugu anlamina gelmemektedir.
Bununla birlikte ¢ocuklarin iletisim becerileri, motor becerileri, zihinsel durumlari,
sosyo-duygusal gelisimleri yoniinden o6zellikleri ele alinarak bir siniflandirma
yapilabilir. Bu siniflandirmaya gore, ¢ok ileri derecede isitme kaybi olan ve cihaz
kullanmas1 gereken kisiler “isitmeyen”, hafif ve orta derecede isitme kaybi olan kisiler

agir igiten olarak tanimlanmaktadir.

Cavkaytar ve Diken’e gore (2005) isitme engelli birey; “bazi sesleri duymasina ragmen
isitme diizeyi konusulanlar1 anlayabilmesi igin yeterli olmayan kisi” olarak

tanimlanmaktadir.
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1.3.4. Gorme Engelliler

Gorme engelliler bes duyu organindan biri olan goz ve gorme ile ilgili yapisal bir
bozukluk sebebiyle goziin gérme islevini yerine getirememesi sonucu géremeyen veya
az goren kisilerdir. Tek veya iki goziinde de kismi bir isleyis bozuklugu olanlar, goz
protezi kullananlar, renk korliigii, gece korliigii gibi ¢esitli géorme bozuklugu yasayanlar

da gorme engelliler grubuna girmektedirler (Y1ldiz-Giirler, 2018: 243).

Gorme engelli bireylerin yasam kalitelerinin artirilmasi, fiziksel ortamlarin onlara
uygun olarak diizenlenmesi ile dogrudan iligkilidir. Sesli uyar1 sistemleri, hissedilebilir
yiizey calismalar1 gibi hayatlarini kolaylastirict imkanlar gérme engelliler i¢in bir hak

niteligi tasimaktadir.
1.3.5. Dil ve Konusma Engelliler

Dil ve Konusma engelliler herhangi bir nedenle konusamayan, konusma ve ifade
seklinde bozukluk olan, sesleri ¢ikarma ile ilgili sikint1 yasayan bireylerdir. Isitmesinde
bir sikinti olmamasina ragmen konusamayanlar, konusmak i¢in bir aparat kullananlar,
kekeleyenler, agiz-dil-dudak kisminda yapisal bozukluk olan kisiler dil ve konugma

engeli olan kisilerdir (www.megep.meb.gov.tr).

1.3.6. Siiregen Hastaligi Olan Engelliler

Diger engel tiirlerinden farkli 6zelliklere sahip olan siiregen hastaliklar da engellilik
grubuna girmektedir. Bireyin giinliik yasam kalitesini etkileyen, siirekli bakim ve tedavi
gerektiren hastaliklardir. Kalp-damar hastaliklari, bobrek rahatsizliklari, kan ile ilgili
hastaliklar, kanserler, endokrin ve metabolik hastaliklar, ruhsal ve sinir sistemi
hastaliklar: siiregen hastaliklara 6rnek olarak verilebilir. TUIK tarafindan 2010 yilinda
gerceklestirilen “Oziirliilerin Sorunlari ve Beklentileri” arastirmasinda en yiiksek orana
sahip engel tiirlidiir. Yani iilkemizde ciddi bir niifus siiregen hastaliklar ile miicadele

etmektedir.
1.3.7. Birden Fazla Alanda Engellilik

Birden fazla engellilige sahip olan bireyler i¢in kesin bir tanimlama bulunmamaktadir.
Bu bireyler bazi uzmanlar tarafindan ileri engellilik kapsaminda degerlendirilmektedir

(Cavkaytar-Diken, 2005: 47).
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1.3.8. Diger Engel Gruplari

Ozel d6grenme giicliigii, otizm, asperger sendromu, rett sendromu gibi yaygin gelisimsel
bozukluklar, genetik hastaliklar, hiperaktivite bozuklugu, depresyon ve sizofreni gibi
ruhsal bozukluklar, davranis bozukluklar1 diger engel gruplar1 kapsamina girmektedir
(Cavkaytar-Diken, 2005: 49). Bu engel gruplar da bireyin fiziksel, sosyal, duygusal
olarak uyum saglamasina engel olmakta, bireyin akranlarindan goézlenebilir anlamli

farkliliklara sahip olmasini saglamaktadir.
1.4.  Engellilik Modelleri

Engellilik uzun yillar 6ncesine dayanan sosyal bir olgudur. Bu sosyal olguya olan
yaklagimlar engelliligin toplumda ne olarak algilandig: ile ilgili fikirler icermektedir.
Toplumsal degisme ile birlikte engellilige olan bakis agilarinda da degisimler
yasanmustir. Engellilik algisi, engellilige olan yaklagimlar toplumsal doneme, ekonomik
iligkilere, toplum tarafindan engelliligin nasil ele alindigina, i¢inde bulunulan dénemin
dini, sosyal, kiiltiire, siyasi yapisina gore degismektedir (Erten-Aktel, 2017: 85).

Engellilige yonelik iki temel yaklagim mevcuttur.
1.4.1. Tibbi Model

Tibbi model engelliligi tibbi bir olgu olarak ele alan en eski paradigmadir. Patoloji
yonelimli olan bu model engelliligi hastalik ve rahatsizliklarin bir sonucu olarak
tanimlar. Engelliligi bir eksiklik olarak degerlendirir. Bireyleri, tibbi rahatsizliklarini ele

alarak degerlendirir.

Tibbi yaklasim, modernlesmenin tek tiplestirici, farkliliklar1 ortadan kaldirici, disipline
edici anlayisindan hareket eder. Engelliligi tibbi bir hastalik olarak goriir, kodlar ve
bireylerin tedavisi i¢in yontemler gelistirir (Altuntas-Atasii, 2016: 28). Tibbi modele
gore engellilik bireysel olarak ele alinmasi gereken bir sorundur. Engelli kisi bakima

muhtag kisi olarak tanimlanmaktadir. Temel inang ise engelli bireylere yardim etmektir.

Tibbi modelin odak noktasi hasta olan kisidir. Hastaliklarla ve nedenleri ile
ilgilenmeyen tibbi model engellilige iliskin ‘diizeltme’ ve ‘uyum’ kavramini kullanir.

Karsilastirma yapmak i¢in de engelli olamayan kisiler tizerinden hareket eder.

Sahin’e gore (2002: 70-76), tibbi modelde birey g¢evreye uyum saglamak

durumundadir. Engelliligin sosyal yonii iizerinde durmaz. Tibbi modelin temelinde
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engellilerin belirli sinirliliklart oldugu diislincesi mevcuttur. Engelli kisi kendini
degistirerek bu ¢evreye uyum saglamak durumundadir. Ciinkii tibbi modele gore engelli

birey uyumsuz olarak goriilmektedir.

Engelli bireylerin ge¢mis donemlerde negatif tanimlamalara maruz kaldigi, hasta ve
aciz kisi olarak algilandiklar1 goriilmektedir. Bireyleri normal ve anormal olarak ele
alan medikal modelin engelli bireylere yonelik ayrimciligr artirdigini sdylemek

mumkuindiir.

Tibbi model, engelli bireyi tekerlekli sandalyeye bagimli goren, yardima muhtag, tedavi
olmasi gereken, bakima ihtiyaci olan, ellerini kullanamayan, yiiriiyemeyen olarak goriir.

Bu yaklagimdan hareketle engelli bireye su ciimlelerle yaklagir:

e Sen aci1 ¢ekiyorsun

e Sen bir ‘sorunsun’

e Tedaviye ihtiyacin var

e Yasamina iliskin kararlar1 veremezsin
e Bakima muhtagsin

e Engelli olmayan biri ile esit degilsin (Geng, 2016: 14).

Gegmisten bugiine engellilik yaklagimlari olarak tibbi model ele alinmistir. Engelliler
tibbi modeli reddetmislerdir. Engellilik ile ilgili ¢aligmalarin artmasi, toplumsal
farkindaligin olusturulmaya calisilmas: engellilik ile ilgili yeni tanimlamalari ve

yaklasimlar1 da beraberinde getirmistir.
1.4.2. Sosyal Model

1960’11 yillar ile birlikte ortaya ¢ikan ve gelisen engelli haklari hareketi, engelliligin
sosyal modelinin gelismesine zemin hazirlamistir (Erten-Aktel, 2017: 88). Sosyal model
engelliligin yeni paradigmasi iizerine temellenmistir. Engelliligi inkar etmeyen ve
degisken bir siire¢ olarak degerlendiren bu yaklasim, engellilik tarihine ve kiiltiiriine
deger verir. Engelliligin sosyal, politik, kiiltiirel, ekonomik, hukuki sorunlarini arastirir.
Engelli bireylerin haklarini savunan bu yaklasgim modeli yeni ve sistematik bir
perspektifle sosyal politikalar tizerine odaklanir. Bir sorun alani olusturulacaksa bu alan
engelli bireylerden degil, onlara uygun olmayan fiziksel sartlardan kaynaklanmaktadir.

Bu da engelliligin bireysel degil toplumsal bir sorun olarak ele alindig1 gostermektedir.
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Sosyal modele gore engellilik bir eksiklik veya yetersizlik sonucu meydana
gelmemektedir. Engellilik toplumdaki kisitlayici, etiketleyici, ayrimci ve ayristirict

tutumlar sonucunda ortaya ¢ikmaktadir (Arikan, 2002: 12-21).

Arikan’in da bahsettigi gibi engellilik olgusu gecmis donemlerde tibbi modelin
savundugu gibi bir hastalik degildir. Engelliligi bir hastalik olarak gdren ve tedaviye
odaklanan tibbi modelde engelli bireyin ihtiyaglar1 geri plana atilmistir. Sosyal modelde
ise engellilige neden olan faktorler {izerinde odaklanilmis ve engelli bireylerin

normallestirildigi goriilmiistiir. S

osyal modele gore engellilik engelli bireylere yonelik sinirlamalar1 kapsayan her seydir.
Toplumdaki Onyargilar, erigilebilir olmayan kamu binalar1, engelli bireylere uygun
olmayan ulagim sistemleri, ayrimci egitim sistemi vb. tiim 6rnekler sosyal modele gore
engellilik kapsami i¢inde yer almaktadir. Ayrica sosyal modele gore bu sorunlarin

¢Oziim odag birey degil bireyin ¢evresidir.

Engelliligi sosyal acidan ele alan sosyal modele gore engellilik taniminda merkezde
artik engelli kisinin fiziksel, ruhsal yetersizlikleri degil, engelli kisileri cevreleyen

toplumsal faktorlerin ve kosullarin yetersizligi ele alinmaktadir.
T1bbi model ve sosyal modeli karsilastiracak olursak;

e Tibbi model engelliligi kisisel bir sorun olarak gormekteyken, sosyal model
engelliligi sosyal bir problem olarak yorumlamaktadir.

e Tibbi model engelliligi tibbilestirmekte, sosyal model ise engelli bireyin ‘kendi
kendine yetme’ olanagini artirmaktadir.

e Tibbi modelde engellinin bakim ihtiyact konusulurken, sosyal modelde ‘engelli
haklar1 konusulmaktadir.

e Tibbi modele gore engellilik bireysel bir uyum siireci sayilirken, sosyal modele gore
toplumsal bir degisim olarak goriilmektedir.

e Tibbi model ‘sorunlar’ {izerine odaklanmakta, sosyal model ise ‘¢Ozlimlere’

yonelmektedir.

Prof. Dr. Esra Burcu (2015: 33), engellilige yonelik yaklasim modellerinin toplumsal
bakis ile iliskisini asagidaki gibi tablolagtirmistir.
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Tablo 1: Tibbi Model ve Sosyal Model Arasindaki Farklar

Tibbi Model Sosyal Model

Engellilik noksanlik veya eksikliktir. | Engellilik farkliliktir.
Patolojik bir durumdur.

Engelli olmak olumsuz/negatif bir | Engelli olus 6ziinde tarafsiz bir durumdur.
durumdur.

Engellilik bireysel bir durumdur. Engellilikte birey ve toplum arasinda
etkilesim saglanmalidir.

Engelliligin yarattig1 siirekliligi olan | Engelliligin siirekli olan problemlerin
problemlerin  ¢Oziimii/caresi  bireysel | ¢oziimii birey ile toplum arasindaki
tedavi, iyilestirme ve normallestirmeye | iletisimin degismesidir.

yonelik miidahalelerle miimkiindiir.

Temsili ¢cOziim ise | Coziim araci bireyin kendisiyle/birey ile
profesyoneldir/uzmanlik gerektirir. toplum arasindaki diizenlemelerle
ugrasanlardir.

Tibbi Model Toplumsal Bakis Sosyal Model Toplumsal Bakis
Engellilik bireyi diger bireylerden geride | ppgelljlik sadece farkliliktir; cinsiyet ya
tutan bir durumdur. da 1rk gibi.

Engellilik istenmeyen/kaginilmasi Engelli olmak ne iyidir ne de kotiidiir,
gereken trajik bir durumdur. sadece senin diisiincene sana baghidir.

Sorunlar, girisinin engellendigi bir

Engellilik bireysel bir problemdir. ‘bu toplumda islevlerini yerine getirmeye
sadece senin problemin’ demektir. calisan engelli bireyin engellenmesinden
kaynaklanmaktadir.

Engelli bireylerin daha iyi konuma
gelmesinde ilgili sorun ve konular
toplumdaki degisimle ilgilidir; 6rnegin her
seyin ulagilabilir hale getirilmesi gibi.

Sorunlarin ¢6zlimii, insanlarin tedavi
etmek ya da engellerini miimkiin
oldugunca az gostermektir.

Yalnizca profesyonel miidahale ve Bu degisiklik, engelli bireyden ya da
yardim ile engellilerin tamlig1, toplumsal | engelli bireylerin topluma esit bir sekilde
uyumu ve toplumla biitiinlesmesi katilmasini isteye herhangi bireyden
gerceklesebilir. gelebilir.

Kaynak: (Burcu, 2015:33).

Yukaridaki tabloda gorildiigii gibi tibbi model ve sosyal modelin toplumsal

cercevesinde de ciddi farkliliklar mevcuttur.

1970’11 yillara kadar bir saglik sorunu olarak ele alinan ve tip biliminin ilgi alan1 olan
engelliligin, son yillarda sosyal yoniiyle ele alinmasi gereken bir konu oldugu diistincesi

agirlik kazanmistir. Daha 6nce bahsettigimiz tibbi modelden sosyal modele gegis de bu
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degisim siirecinin bir pargasidir. Yillarca engelliligin sosyal sorunlari ile ilgilenilmemis,
engelli bireylerin toplumsal hayatta edindikleri yer ve konum g6z ardi edilmistir.
Engelli bireyler tibbi acidan ele alinmis ve farkli olarak goriilmiis, engelli bireyleri

‘normallestirme’ lizerine yogunlasilmistir.

Engellilik ile ilgili yapilan aragtirmalar ve engelli bireyler tarafindan Orgiitlenmeler
arttikca tibb1 model elestirilmis ve engelliligin sosyal sdylemi tibbi modelin karsisinda

Oonemli bir noktaya gelmistir.

Sosyal modelin savundugu sdylemler son derece 6nemli olsa da bir ¢ok sosyolog sosyal
sOylemin tibbi model ile birlikte hareket etmesi gerektigini savunmaktadir. Ortak ve
kesin olan bir gorlis vardir ki o da engelli bireylerin sosyal hayata katilimlarinda

karsilastiklar sorunlarin ortadan kaldirilmas: gerektigidir.

Dogrusal nedenselligi reddeden sosyal modele gore engellilik: ruhsal, bedensel ve
zihinsel olarak nesnel bir gerceklik icerse de engellilik olgusu daha ¢ok toplumun ve
sosyal yapinin engelli bireylerin temel ihtiyaglarini 6ngérmede ve hesaplamadaki

basariziligi ile dogrudan iligkili durumdadir (Burcu, 2015: 33).

Engellilige bakis agisi, engelliligin ne olarak tanimlandigi, engelli bireylere yonelik
toplumun bakis agis1 sadece engellilige yaklasimlar cercevesinde ele alinmamaistir.
Engellilikle ilgili yaklasim modellerinde meydana gelen degisim ve doniisiim engellilik
ile ilgili yapilan akademik ¢alismalara ve arastirmalara da yansimistir. Morris ve Oliver,
engelli bireylerin yasam deneyimlerinin arastirma sorularina yansitilmasini savunmus
ve arastirma sorularmin bi¢imini degistirici etkide bulunmustur. Engelli bireyler ile
yapilan miilakatlarda sorulan sorularda da degisiklik gézlemlenmistir. Ornegin: “Sizinle
ilgili neyin yanlis oldugunu diisiintiyorsunuz?” sorusu sosyal model ile birlikte “sizin
sosyal dislanma yasamaniza sebep olan bu toplumda neyin yanlis oldugunu

diisiiniiyorsunuz?” sorusuna doniismiistiir.

Gegmisten giliniimiize iilkemizde yapilan ¢alismalara ve politikalara bakildiginda son
yillarda sosyal modelin 6rnek alindig1 gézlemlenmektedir. Engelliligin ¢ok boyutlu bir
olgu olmasi ve bununla birlikte engelliligi sosyal bir sdylem olarak ele almamiz,
engelliligi sosyal bilimlerle destelememiz gerektigi gergegini gézler dniine sermektedir.
Bu da sosyoloji, psikoloji, egitim, sosyal hizmetler vb. disiplinlerin koordineli

calisilmasi sonucunu ortaya koymaktadir.

17



1.5. Tirkiye’de Engellilik

Tirkiye’de engelli bireylere iliskin politikalarin baslangic noktasinin Cumbhuriyet
Doéneminde 1923 yilinda imzalanan Cenevre Sozlesmesi oldugu bilinmektedir (Kara,
2016: 252). Cumhuriyet donemiyle nitelik kazanan bu ¢alismalar 1950°1i yillarda devlet
kurumlari ve sivil toplum orgiitleri tarafindan ele alinmaya baslanmis, 1960’11 yillarda
hiz hazanmigtir. 1970’li yillarda ise engelli bireylerin istihdamina yonelik politikalar
giindeme getirilmistir. 1980°’1i yillarda “engellilik” anayasa ve kalkinma planlarinda yer
almaya baslamistir. Engellilik tanimu, ilk olarak “Sosyal Hizmetler ve Cocuk Esirgeme

Kurumu Kanunu” ile giindeme gelmistir (Burcu, 2015:319-341).

1990’11 yillarda engellilere yonelik politikalar hiz kazanmis, 1997 yilinda Bagbakanliga
Bagl Oziirliiler Idaresi Baskanligi kurulmustur. 2011 yilinda Oziirliller Idaresi
Bagkanligi kapatilmis ve yerine o donemki ismiyle “Aile ve Sosyal Politikalar
Bakanligi”’na Bagli Hizmet veren Engelli ve Yashh Hizmetleri Genel Miidiirliigi
kurulmustur (https://eyh.aile.gov.tr ). Gilinlimiizde “Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler
Bakanligi”na bagli hizmet veren Engelli ve Yashh Hizmetleri Genel Miidiirliigiiniin

amaci:

“Engellilerin ve yaslilarin ayrimciliga ugramadan insan haklarindan yararlanarak
toplumsal hayata katilmalar1 i¢in ulusal diizeyde politika ve stratejilerin
belirlenmesi calismalarmi1 koordine etmek, engellilere ve yaslilara yonelik
yiiriitiilen sosyal hizmet faaliyetlerine iliskin; ilke, usul ve standartlari belirlemek,
bu alanda ilgili kamu kurum ve kuruluslar ile goniilli kuruluslar arasinda isbirligi
ve koordinasyonu saglamaktir ” (www.eyh.aile.gov.tr.).

Diinyada ne kadar engelli bireyin yasadigina iliskin net verilere ulagmak miimkiin
degildir. Engellilik tiiriine gore belirli dagilimlar1 yansitan verilerin gergcek rakamlarin
altinda oldugu sdylenmektedir. Diinya Saglik Orgiitiiniin yapti§1 arastirmalara gore
diinyada bir milyardan fazla insan cesitli bir tlir engelllik ile birlikte yasamakta, bu
insanlarin yaklasik 200 milyonu hayatlarini devam ettirme ile ilgili konularda ciddi

zorluklar ile karsilasmaktadir (Diinya Saglik Orgiitii, 2011).

2002 yilinda, T.C. Basbakanlik Oziirliiler Idaresi Baskanhigi ve T.C. Basbakanlik
Devlet Istatistik Enstitiisii Bagskanlig1 tarafindan Tiirkiye Oziirliiler Arastirmasi yapilmis
ve lilkemizdeki insanlarin %12,29’unun engelli oldugu sonucuna varilmigtir. Bu da
yaklasik 10 minyon kisiye tekabiil etmektedir. Bu verilerin 2002 yilinda oldugu
gercegini diisiinecek olursak giliniimiizdeki engelli birey sayisinin daha da yiiksek

oldugunu soyleyebiliriz.
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2010 yilinda o giinkii ismi ile Ulusal Oziirliiler Veri Tabaninda kayitli olan engelli
bireylere yonelik ‘Oziirliilerin Sorun ve Beklentileri Arastirmasi’ yapilmistir. Ulke
genelinde ilk kez gerceklestirilen bu arastirmada engellilerin sorun ve beklentileri tespit

edilerek ilgili alanda etkin politikalar olusturulmasi hedeflenmistir.

Arastirma kapsaminda engellilere iligskin elde edilen veriler asagidaki gibidir:

Tablo 2: 2010 Tirkiye Engelliler Aragtirmasina Gore Engel Tiirleri ve Engel Oranlari

Engel Tiiru Goriilme Oranlar
Zihinsel Engelli 29,2

Ortopedik Engelli 8,8

Gorme Engelli 8,4

[sitme Engelli 5,9

Dil ve Konusma Engelli 0,2

Ruhsal ve Duygusal Engelli 3,9

Stiregen Hastalik 25,6

Birden Fazla Engellilik 18

Kaynak: (TUIK, Oziirliilerin Sorun ve Beklentileri Arastirmasi, 2010).

Ulusal Oziirliiler Veri Tabanindaki bilgilere gore iilkemizdeki engellilerin %29,2’si
zihinsel engelli, %8,8’1 ortopedik engelli, %8,4’1 gorme engelli, %5,9’u 1sitme engelli,
0,2’s1 Dil ve Konusma Engelli, %3,’9’u ruhsal ve duygusal engelli, %25,6’s1 siiregen
hastalik ve %18’1 birden fazla engellilik grubuna girmektedir. En yiiksek oranda goriilen
engellilik tiirii zihinsel engellilik ve siiregen hastaliklardir. 2010 yilinda yapilan

arastirmaya gore engelli bireylerin %58,6’s1 erkek, %41,4’i kadindir.

2011 yilinda TUIK tarafindan Niifus ve Konut arastirmasi yapilmistir. Arastirmanin
sonuglarina gore ililkemizde en az bir engeli olan niifusun orant %6,9’dur. Bu da
yaklasik 4,9 milyon kisiye tekabiil etmektedir. Bu arastirmaya gore engelli bireylerin
%35,9°u erkek, %7,9°u kadindir.
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1.6.  Sosyal Politika Kapsaminda Tiirkiye’de Engellilere Yonelik Sosyal

Hizmetler

Sosyal Politika kavrami “socius” ve “politika” kavramlarindan tiireyen Latince kokenli
bir kavramdir. Genel anlami ile sosyal politika: “devletin belirlenen amag ve hedeflere
ulasabilmesi i¢in aldig1 kararlar ve bu dogrultuda yiirtittiigii uygulamalar biitlinii” olarak
tanimlanmaktadir (Bedir, 2014: 3). Bu tanimdan hareketle sosyal politika, devletlerin;
insanlarin refahi, giivenligi, mutlulugu, istthdami, barinmasi, egitimi igin aldig: kararlar

ve yirittiigl uygulamalar olarak nitelendirilebilmektedir.

Sosyal politikanin ortaya ¢ikist ve gelisiminin 18. Yiizy1l ve sonrasina tekabiil ettigi
sOylenmektedir. Toplumsal refah amaci ile gerceklestirilen ekonomik faaliyetler ise 18.
Yiizyilin ¢ok daha 6ncesine dayanmaktadir (Ozaydin, 2012: 31). Olgusal olarak sosyal
politikanin varligi ve tarihsel siirecinin baslangici Sanayi Devrimine kadar
uzanmaktadir. Is¢i smifinin sahip oldugu cesitli sorunlar, fabrikalarda gériilmeye
baslanan catismalar modern anlamda sosyal politikalarin ortaya cikmasina zemin
hazirlamistir. Bir toplumsal degisme siireci olan sanayi devrimi ile birlikte, issizlik,
tcret dusiikligli, uygunsuz ¢alisma kosullart sosyal politikalarin devreye girmesine
sebep olmustur. Sanayi devrimi Oncesinde aile, akraba, komsular arasinda varligini
gosteren, sosyal yardimlagsma olgusu ile faaliyet gosteren sosyal politikalar, sanayi
devrimi ile birlikte degisime ugramis ve siirece aile dis1 faktorler de dahil olmustur (

Tase1, 2017: 9).

Sanayi Devrimi Sanayi Devrimi, 18. yiizyilin ikinci yarisindan sonra Ingiltere’de ortaya
c¢ikan, diinyadaki biitiin {ilkelerin toplumsal degigsmeye ugramasina yol agan, ekonomik
ve toplumsal dokuda 6nemli ve koklii degisimlerin yasanmasina neden olan sosyal bir
gelismedir. Sanayi devrimi ile birlikte ortaya ¢ikan bu toplumsal degisme aglik,
yoksulluk, igsizlik, olumsuz calisma kosullar1 vb. sosyal sorunlari da beraberinde
getirmistir. Aydinlanma donemi ile birlikte ortaya ¢ikan bu sosyal sorunlar, esitlik,
firsat esitligi arglimanlariyla birlikte sosyal politika kavraminin gelismesine hiz
kazandirmistir. Bu modern anlayis, toplumun en Onemli unsuru olan bireylerin
toplumsal refah icerisinde yasamalarina yonelik diizenlemeler igererek sosyal politika
anlayisinin gelismesine ivme kazandirmistir (Yolcuoglu, 2012: 146). Yasanilan sosyal
sorunlara c¢oziim iiretmeye c¢alisan devletler yeni sosyal politikalar arayisina

girmiglerdir. Sosyal refah devleti anlayis1 ve sosyal devlet felsefesinin temellerinin
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olustugu donemin, sosyal sorunlarin ortaya c¢iktigi doneme tekabiil ettigi ile ilgili
goriisler mevcuttur. Fakat sosyal politika kavraminin gelismesi sanayi donemine denk
gelse de bir disiplin olarak sosyal politika insanlik tarihi kadar eski bir olgudur (Senkal,
2007: 28).

19. Yiizyilin sonlarinda ve 20. Yiizyilda ortaya ¢ikan “sosyal devlet” anlayisi, sosyal,
kiiltiirel, siyasi, ekonomik sorunlara ¢6ziim bulma arayisini da beraberinde getirmistir.
Bu durum da sosyal politikanin devlet tarafindan yiiriitilmesi ve uygulanmasi gereken

politikalar biitlinli oldugu ger¢egini karsimiza ¢ikarmaktadir.

Egitim, is giicii piyasasi, savunma, saglik, bayindirlik vb. politikalarin olusturulmasi
devletin gorevleri arasindadir. Sosyal politikanin ¢alisma alani devlet tarafindan kamu
yarar1 gozetilerek gerceklestirilen miidahalelerdir. Ancak kar amaci gozetmeyen
kuruluslar, yerel yonetimler, toplum igerisindeki orgiitlii tim kurum ve kuruluslarin

faaliyetleri de sosyal politikay1 giiglendirici 6zelliktedir (Altan 2011: 23).

Tiirkiye sosyal politika ile ilgili acik bir sekilde hukuki varligint 1961 Anayasasinda yer
alan “sosyal hukuk devleti” ilkesi ile gdstermektedir. Sosyal hukuk devleti sosyal refah

hedefi ile sorunlara ¢oziim getirmeyi ilke olarak benimsemistir.

1980’lerden sonra ise kiiresellesmenin de etkisiyle sosyal politikanin 6nemi artmistir.
Kiiresellesme diinyadaki tiim iilkelerin ekonomik, sosyal, kiiltiirel yasamlarint dogrudan

ya da dolayli olarak etkilemistir. Kiiresellesmenin etkiledigi kurumlardan biri de ailedir.

Genel anlamiyla devletin saglik, gilivenlik, egitim, sosyal yardim hizmetlerini iceren
sosyal politikanin iki temel anlami bulunmaktadir. Bu anlamlardan biri; sosyal
hizmetlerin ve sosyal refahin saglanmasi, digeri; sosyal sorunlarin giderilmesidir

(Coban-Ozbesler, 2009: 33).

Sosyal politika tiim insanlar i¢indir fakat o6zellikle toplumda dezavantajli konumda
bulunan, bakima ve korunmaya ihtiyact olan kisiler i¢in koruyucu, gli¢lendirici,

rehabilite edici islevleri de vardir.

Altan (2007: 72), sosyal politikanin tarihsel gelisiminin Diinya’da ve iilkemizde belli
ortak noktalara sahip oldugunu belirtmektedir. Sosyal politika ile ilgili bu ortak

ozellikler asagidaki gibidir:
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e Devletlerin ilk sosyal nitelikli politikalar1 fabrikalarda calisan iscilerin
yasadiklar1 sorunlar lizerinedir. Calisma yasaminin agir kosullarina karsilik
isciler korunmaya ¢aligilmistir.

e Sosyal politikalar i¢in hedefler belirlenmis ve hukuk kurallarindan
yararlanilmistir.

e Bu dogrultudaki politikalar 19. Yiizyilin birinci yarisinda Ingiltere’de izlenmeye
baslanmus, ardindan Almanya, Fransa, Isvicre gibi sanayi devrimi belirtilerini
daha sonra yasayan Avrupa tilkelerinde goriilmiistiir.

e Politikalarin Oncelikli hedefleri ¢ocuklarin ve kadin iscilerin korunmasidir.
Yetigkin isciler icin ise sosyal politikalar 19. Yiizyilin sonlarinda kendini
gostermistir.

e Kadin ve ¢ocuklara yonelik politikalar hukuki diizenlemeler ile korunmaya
calisiimistir.

e Politikalarin ilk sektdrii dokuma ve maden gibi sanayi alanindaki sektorlerdir.

e Sosyal politikanin Oncelikli konulari, giinliik is siireleri, calistirllma yasi,,
calisma saati gibi konular olmustur.

o Devletler is¢ileri destekleyen sendikalarin miicadeleleri ile sosyal nitelikli

politikalar izlemeye baslamislardir.

Sosyal politikanin en temel amaci toplumun refahimi yiikseltmektir. Bu yaklasim da
“sosyal refah devleti” anlayisini beraberinde getirmektedir. Yolcuoglu, sosyal refah

devleti ve sosyal politika iliskisini su sekilde agiklamaktadir:

“Sosyal refah devleti; iistlenmek zorunda kaldigi bu roliinii, bazen yasalarla,
bazen istihdam politikalariyla, bazen kamu hizmeti yoluyla, bazen dogrudan gelir
transferi saglayarak yerine getirmektedir. Biitiin bu nedenlerle, sosyal kosullarin
iyilestirilmesi ve bireylerin temel gereksinimlerinin karsilanabilmesi i¢in devletin
etkili bir “sosyal politika yonetimi” olmasi, modern ve gelismis bir devlet i¢in
zorunluluk haline gelmistir. Bu baglamda; sosyal refahi artirmaya yonelik
politikalarin, bir taraftan bireylerin maddi kosullarini iyilestirme diger taraftan da
vatandaglik kurumunun sosyal sayginligini ve toplumdaki roliinii, islevlerini
artirma bi¢iminde dnemli islevleri oldugu goze ¢carpmaktadir” (Yolcuoglu, 2012:
147).

Toplum i¢inde yasayan tiim bireyler i¢in dnemli bir olgu olan sosyal politika, ayr1 bir
bakima, destege, korunmaya ihtiyaci bireyler i¢in daha hayati niteliktedir. Clinkii sosyal
politika, koruyucu ve giiclendirici, esitligi ve adaleti saglayici niteliktedir(Yolcuoglu,
2012: 149). Ulkede yasayan tiim insanlarin saglikli ve Kkaliteli bir yasam siirmesi,

toplumda yer alan ve dezavantajli olarak nitelendirilen engelli, yash, 6zel gereksinimli
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tim gruplarin hizmetlerden esit bir sekilde yararlanmasi ve toplumsal refahin artmasi

icin sosyal politika uygulamalar1 biiyiik 6nem arz etmektedir.

Ulkemizde engellilik olgusu ¢ok eski ddénemlere dayansa da resmi olarak Tiirkiye
Cumhuriyetinin Engelliler ile ilgili en kapsamli yasas1 Engelliler Kanunudur. 5378
sayili “Engelliler ve Bazi Kanun Hilkmiinde Kararnamelerde Degisiklik Yapilmasi
Hakkinda Kanun” 2005 yilinda meclis tarafindan kabul edilmistir. 2005 yilinda, 5378
sayili “Oziirliiler ve Bazi Kanun ve Kanun Hiikmiimde Kararnamelerde Degisiklik

Yapilmas1 Hakkinda Kanun” yiiriirliige girmistir.

Bu Kanunun amaci; engellilerin temel hak ve ozgiirliiklerden faydalanmasini tegvik ve
temin ederek ve dogustan sahip olduklar1 onura saygiy1 giiclendirerek toplumsal hayata
diger bireylerle esit kosullarda tam ve etkin katilimlarinin saglanmasi ve engelliligi
Onleyici tedbirlerin alinmasi icin gerekli diizenlemelerin yapilmasini saglamaktir.

Kanunla ilgili en son diizenleme 2014 yilinda yapilmistir (TBMM, 2005:2014).

Daha énce “Oziirlii”, “sakat” kavramlar1 kullanilirken 25.4.2013 tarih ve 6462 Sayili
Kanun ile “oztrli” kavrami “engelli” olarak degistirilmistir. Engelli birey, cesitli
nedenlerle fiziksel, sosyal, psikolojik, duyusal vb. yeteneklerini c¢esitli derecede
kaybeden, giinliik yasama uyum saglamada giicliik gecen, danismanlik, koruma, bakim,
destek ve rehabilitasyon hizmetlerine ihtiya¢ duyan birey olarak tanimlanmaktadir.

(www.resmigazete.gov.tr, 2018)

Engelliler Kanunun 1. Maddesinde de belirtildigi gibi kanunun amaci, engelligi
onlemek, engelli bireylerin toplumsal entegrasyonunu saglamak, egitim, saglik, sosyal
giivenlik, istthdam, bakim ve rehabilitasyon alanlarinda ilgili diizenlemeleri yapmak,
engellilerin yasadigi sorunlara coziimler gelistirmek ve tiim bunlarla ilgili gerekli

diizenlemeleri yapmaktir.

Engellilik ve engellilerin yasadig1 sorunlar sadece iilkemizde degil tiim diinyada siklikla
giindeme gelen ve ¢6ziim aranan sorunlarin basindadir. Toplumda yasayan bireylerin
engelli birey durumuna diismemesi i¢in engelliligi onleyici ve bireyleri koruyucu
politikalar tiretilmektedir. Fakat bu politikalar engelli bireylerin oranlarinda bir diislise

neden olamamaktadir.

Engelli birey sayisinin artmasi, toplumlarin yaglanmasi, yasl bireylerin engelli haline
dontismesinin de etkisiyle engellilik toplumsal bir sorun olarak karsimiza ¢ikmaktadir.

Bu toplumsal sorun bir takim yeni politikalarin gelistirilmesini zorunlu kilmaktadir.
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Engellilerin egitimi, istihdami, sosyal gilivenligi, bakimi ve rehabilitasyonu bu

politikalara verilebilecek 6rneklerden bazilaridir.

Gelisen ve degisen sosyal devlet anlayisi ile birlikte engellilerin yagamlarini en rahat ve
en mutlu sekilde gecirecekleri yerin kendi aile ortamlar1 oldugu fikri giin gectikce Gnem
kazanmaktadir. Bu diisiinceden hareketle ortaya c¢ikan ‘evde bakim’ hizmetleri
engellilerin sosyal rehabilitasyonunu amaglayan bir sosyal hizmet uygulamasidir.
Engelli bireyler yasadiklari engel durumuna ve tiirline bagli olarak giinliik yasamlarinda

cesitli giigliiklerle karsilasmakta ve bakima ihtiya¢ duyabilmektedirler.

“Engellilerin bakim ve korunmasi 1982 Anayasasi’nin bazi maddeleri, 52 maddeden
olusan ve 2005 yilinda yiirtirliige giren 5378 sayili Engelliler ve Bazi Kanun ve Kanun
Hiikmiinde Kararnamelerde Degisiklik Yapilmas:i Hakkindaki kanun ve Saglik
Bakanlig1 tarafindan ¢ikarilan 2005 yilinda yiiriirliige giren 25751 sayili Evde Bakim
Hizmetleri Sunumu Hakkinda Yonetmelik tarafindan yiriitilmektedir. 5378 sayili
kanun engelli bireylerin; engel siiflandirmalarinin yapilmasi, bakim ihtiyaglarinin
karsilanmasi, bakim hizmeti alinan kuruluslarin ruhsat islemleri, bakim hizmetleri
standartlari, bakim cesitleri ve bakim hizmetleri, rehabilitasyon, erken tani ve koruyucu
hizmetlerden nasil yararlanacagi hiikmiine baglanmistir. Ayrica is ve meslek
tanimlamalar1 ve tasniflerin yapilmasi, engellilerin istihdam im kanlariin belirlenmesi
ve uygulamalari, egitim ve 6gretimden yararlanma ve uygulamalarina kadar bir¢ok alan

hakkinda da hiikiimler igermektedir” (Geng, 2016: 186).

Engelliler ve aileleri, ailelerini, engellilere yonelik hizmet veren kurum ve kuruluslari
ve diger ilgilileri kapsami igine alan Kanun’un 6. Maddesi bakim hizmetini: “Engelli
kisilerin yasamlarii oncelikle bulunduklar1 ortamda saglik, huzur ve giiven icinde
stirdirmesi, toplum iginde kendi kendilerini idare edebilecek ve iiretken hale
gelebilecek sekilde bakim ve rehabilitasyonlarinin yapilmasi, bunlardan ihtiyact
olanlarin gegici veya siirekli bakim altina alinmasi veya bunlara evde bakim hizmeti

sunulmasi” Esas’na yonelik diizenlemektedir.

Ulkemizde engellilikle ilgili gelismeler, Burcu'nun “Tiirkiye’de Engelli Bireylerin

Sosyolojik Profilleri” konulu ¢alismasinda tablo haline getirilmistir.
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Tablo 3: Tirkiye'de Engellilik Alaninda Yillara Gére Geligmeler

Yillar Gelismeler
Cumhuriyet | Cenevre Sézlesmesi Ile Engelli Cocuklarin Egitimi
Donemi
Engellilerin Toplumsal Konumlari
1950-1960 | 1960 Sivil Toplum Kuruluslar
1961 Ozel Egitim Y 6netmeligi
Engellilerin Ekonomik Durumlari
1970’ler 2!.976 Yilinda 2022 Sayili Is Kanunu (issiz Engellilere Ve 65 Yas
Ustiindeki Kisilere Maas)
Engellilere Yonelik Politikalarin Olusturulmasi
Egitim ve Ogretim Hakki, Calisma ve Sosyal Giivenlik Hakki
1980’ler 1982 Anayasasinin 61. Maddesi (Korunmasi Gerekenler)
1983 Sosyal Hizmetler ve Cocuk Esirgeme Kurumu “Engelli” Tanimi
1987 Engellilerin Istihdam1 Hakkinda Tiiziik
Engellilerin Sosyal Sorunlariin Tespitine Yo6nelik Caligmalar
1690°] 1990 Devlet Planlama Teskilatinin  Engelliler I¢in Politika” Yayimni
ar , .
1997 Basbakanliga Bagli Kurulan “Oziirliiler Idaresi Baskanlig1”
1999 Engelliler I¢in ilk Kanun Taslag: “1. Oziirliiler Taslag1”
Engellilerle Ilgili Veri Tabani Olusturulmas:
2000’ler Insan Haklar1 Kapsaminda Engellilerin Sosyal Haklart
Engellilere Yo6nelik Sosyal Politikalar Engellilerin Niifus Sayimi
2002 Bagbakanlik Oziirliiler Arastirmasi
TUIK ve Bagbakanlik Oziirliiler Idaresi Baskanlig1
5378 Sayil1 Oziirliiliik Kanunu
2005 Engellilere Aylik Baglanmasi
Isaret Dili Bilen Personel Bulundurulmasi
2006 262662 Sayili Yonetmelik ile Belediyelerin “Engelli Hizmet Merkezi”
Kurmasi
2007 BM’lerin Engelli Haklar ile Ilgili Sézlesmesinin Kabulii
2014

5378 Sayil1 Engelliler Kanununda Baz1 Degisiklikler Ve Sosyal Modele
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Yonelis

10. Bes Yillik Kalkinma Planinda Engellilere Yonelik Hizmetlere Yer

2014-2018 | /o iimesi

Kaynak: (Ustiin, 2018: 3).

Ulkemizde engellilere yonelik sosyal hizmetler Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler
Bakanligi, Saglik Bakanligi, yerel yonetimler ve 0Ozel kuruluslar tarafindan
verilmektedir. Saglik Bakanlig1 evde ve saglik kurumunda bakim hizmeti sunmakta,
Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligi evde bakim ve psikososyal hizmetler

sunmaktadir.

Engelli bireylere sunulan bakim hizmetinin temel amaci bireyin aile ortamindan ve

sosyal ¢evresinden uzaklagsmadan bakimini saglamaktir.

Ailesi yaninda kalamayacak durumda olan bireyler ise ¢esitli kurumlarda bakim
hizmetinden faydalanabilmektedir. Bakim ve Rehabilitasyon Merkezleri, Ozel Bakim
Evleri, Resmi Kurum Kuruluglara ait Bakim Merkezleri, Evde Bakim Hizmeti bir sosyal

hizmet politikasi olan bakim hizmetlerinin verildigi yerlerdir.

Ulkemizde engelli bireylere yonelik énemli bir sosyal hizmet politikas1 “evde bakim
paras1” yardimidir. Evde bakima ihtiyact olan engelli bireylerin ihtiyaglarinin
karsilanmasi1 adina her ay belirli bir para yardimi yapilmaktadir. Engelli bireyin

bakimini iistlenen kisilere verilen bu destek bazi sartlara bagl olarak sunulmaktadir.

Evde bakim yardimi:

“Her ne ad altinda olursa olsun her tiirlii gelirler toplami esas alinmak suretiyle,
hane iginde kisi basina diisen ortalama aylik gelir tutari, asgari licretin aylik net
tutarinin 2/3’tinden daha az olan bakima ihtiyact olan engellilere, engellinin
bakimina destek amaciyla verilen sosyal yardimdir”( alo183.aile.gov.tr).

Evde bakim yardim1 engelli bireyin bakimi i¢in aileyi ve bakan kisiyi desteklemek
adina verilen bir sosyal yardimdir. Bakim yardiminin verilmesi ile ilgili yukarida
belirtildigi gibi bazi1 sartlar mevcuttur. Engelli bireylerin yakinlar1 evde bakim
yardimi igin Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligina Bagh Il

Miidiirliiklerine basvuruda bulunmaktadirlar.

Engelli Maasi:

“Engelli ayliklar1 ve 18 yas alt1 engelli yakini ayliginda, her ne nam altinda olursa
olsun her tiirlii gelirler toplami esas alinmak suretiyle, hane icinde kisi basma
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diisen ortalama aylik gelir tutar1 asgari tcretin aylik net tutarmin 1/3'linden az
olanlar ile ayni1 tutardan fazla gelir saglamas1 miimkiin olmayanlar”

Engellilere yonelik tilkemizdeki sosyal hizmet ve politikalara baktigimizda son
yillarda sosyal yardimlarin arttifi goriilmektedir. Nakdi yardimlar, hem engelli
bireyin hem de ailelerinin ekonomik yiiklerini hafifletmekte, engelli bireyin bakim

yiikiinli azaltmaktadir.

Engelli bireylere yonelik egitim politikalarina iliskin hiikiimlere ise 5378 sayili kanunun

15. Maddesinde yer verilmistir:

“Higbir gerekceyle engellilerin egitim almasi engellenemez. Engelliler, 6zel
durumlar1 ve farkliliklart dikkate alinarak, yasadiklari ¢evrede biitiinlestirilmis
ortamlarda, esitlik temelinde, hayat boyu egitim imk&nindan ayrimcilik
yapilmaksizin yararlandirilir. Genel egitim sistemi i¢inde engellilerin her seviyede
egitim almasim saglayacak biitiinlestirici planlamalara yer verilir. Orgiin egitim
programlarina farkli nedenlerle ge¢ baslamis engellilerin bu egitime dahil edilmesi
icin gerekli tedbirler alir. Universite 6grencilerinden engelli olanlarin dgrenime
etkin katilimlarin1 saglamak amaciyla Yiiksekdgretim Kurulu koordinasyonunda,
yiiksekdgretim kurumlar1 biinyesinde, engellilere uygun arag-gere¢ ve ders
materyallerinin, uygun egitim, aragtirma ve barinma ortamlarinin temini ile egitim
stireclerinde yasadiklar1 sorunlarin ¢6zliimii gibi konularda g¢alisma yapmak iizere
Engelliler Danisma ve Koordinasyon Merkezleri kurulur. Engelliler Danigma ve
Koordinasyon Merkezinin ¢alisma usul ve esaslart Aile ve Sosyal Politikalar
Bakanligi, Milli Egitim Bakanlign ve Yiiksekdgretim Kurulunca miistereken
cikarilan yonetmelikle belirlenir. Isitme engellilerin egitim ve iletisimlerinin
saglanmas1 amaciyla Tirk isaret dili sistemi olusturulur. Bu sistemin
olusturulmasina, gelistirilmesine ve uygulanmasina yonelik ¢aligsmalarin esas ve
usulleri Aile ve Sosyal Politikalar Bakanliginin koordinatorliigtinde, Milli Egitim
Bakanlig1 ve Tiirk Dil Kurumu Bagkanliginca miistereken ¢ikarilan yonetmelikle
belirlenir. Engellilerin her tiirlii egitim, sosyal ve kiiltiirel ihtiyaglarii karsilamak
iizere kabartma yazili, sesli, elektronik kitap; alt yazili, isaret dili terciimeli ve sesli
betimlemeli film ve benzeri materyal temin edilmesine iligkin gerekli islemler Milli
Egitim Bakanhgi ile Kiltir ve Turizm Bakanliginca yiiriitiiliir.”
(www.resmigazete.gov.tr, 2018).

Engelliler Kanunu gibi diger yasa ve yonetmelikler, yapilan diizenlemeler, engelli
bireylerin hizmetlerden esit bir sekilde yararlanmasini saglamak ve engelli bireylerin
hayatin1 kolaylastirmak adina engellilere yonelik pozitif ayrimcilik tanimayr ve

engellilerin toplumsal entegrasyonunu saglamay1 hedeflemektedir.
1.7.  Engellilik ve Aile

Gecmisten glinlimiize engellilik ve aile iliskisine bakildiginda engellilige yaklasim
modellerinde ortaya cikan farkliligin aile kurumuna da yansidigi goriilmektedir. Eski
paradigmanin (Tibbi Model) yerini sosyal goriise dayali olan yeni paradigmanin (Sosyal

model) almasi engelli ailelerine olan tutumu da etkilemistir. Birey {izerine odaklanan

27



tibbi model engelli bireyi ve ailesini iyilestirilmesi gereken bir hasta olarak
gormektedir. Yeni paradigma ise engelli bireyi ve ailesini iyilestirmek yerine fiziksel
cevre kosullarini, siyasal ve sosyal ¢evreyi iyilestirmeyi hedefler. Bunun yolu da engelli

bireye sahip ailelerin yasadigi duygularin, sorunlarin tespitinden gegmektedir.

Bu amagla dogrultusunda bu boliimde temel kurum olan aile kurumunu ele alarak aileye
katilan engelli bir iiyenin ailede yarattig1 psikososyal durumlari, tepkileri ele alacagiz.

Engelli ¢ocuga sahip ailelerin temel sorunlarina deginecegiz.
1.7.1. Aile Kurumu Uzerine

Insanlarin en &nemli o6zelligi gruplar halinde yasamalaridir. Insanlar birbirleriyle
bagimlilik ve etkilesim halindedirler. Sosyolojik olarak yapilacak siniflamalarda Sosyal
gruplar, birincil ve ikincil diye ayrilmistir. Aile birincil gruplarin ilki ve en 6nemlisidir.
Aile temel bir sosyal kurumdur. Bu sosyal kurum olma 6zelligini toplumun en kiigiik
sosyal Orgiitli olarak siirdiirlir. Ayn1 zamanda aile bireyin i¢inde bulundugu ilk egitim

kurumudur. Ciinkii birey ilk duygu, davranis diisiince ve egitimini ailede kazanir.

Aile sadece cinsel duygular ve kan bagindan meydana gelmez. Onun bir de sosyal yan
vardir. Toplumsal degismeyle birlikte ailenin sosyal fonksiyonlarinda da degisimler
meydana gelmistir. Bunun nedenlerinden biri aile yapisinin degisime ugramasidir.
Gecmiste agirlikli olarak toplumda boy gdsteren, anne, baba ve diger akrabalarin bir
arada yasadig1 genis aile tipi, sanayilesme, modernlesme, toplumsal cografi hareketlilik
sonucu yerini c¢ekirdek aileye birakmistir. Bu degisim, Treticilikten tiiketicilige
gecilmesi, baba otoritesinin zayiflamasi, kadinin is hayatina katilmasi gibi toplumsal
olgular1 beraberinde getirmektedir. Bu Ornekler ailenin degisen fonksiyonlarinin

gostergeleridir.

Ailenin fonksiyonlarini daha iyi anlamak i¢in ailenin tanimina biraz daha deginebiliriz.
Aile, “bir toplumda es giidiilmiis, orgiitlenmis, goreli bir biitliin olusturan diisiinceler,
inanglar, gelenekler, gorenekler ve davraniglarla 6zdeksel 6geler toplamidir”(Ozankaya,
1984: 126).

Sezal’a gore aile, ‘toplumsal Orgiitlenmenin ve toplumsal kurumlagsmanin temel
birimidir’(Sezal, 1981: 17). Ciinkii aile sosyallesmenin 6grenildigi, kiiltiirel aktarimin

gergeklestigi ilk ve en 6nemli kurumdur.
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Toplumsal ve sosyal bir kurum olan ailenin fonksiyonlar1 ¢ok yonlii ve ¢ok cesitlidir.
Kisaca ailenin fonksiyonlarma deginecek olursak ilk olarak karsimiza biyolojik
fonksiyon ¢ikmaktadir. Ailenin biyolojik islevinin temelinde cinsel arzularin tatmini ve
neslin devamini saglamak yatmaktadir. Bununla birlikte “cocuk yapmak, yetistirmek ve

kendi nesillerini {iretmek” ihtiyac1 da giderilmektedir (Ozgiiven,2000: 19-20).

Ailenin biyolojik islevi demografik acidan biiyiik 6nem tagimaktadir. Biyolojik islev bir
yandan eslerin cinsel ihtiyacini karsiladig gibi diger yandan da kusaklarin siirekliligini
de saglamaktadir. Ailenin biyolojik islevi kapsamina giren bir diger islev koruyuculuk
islevidir. Cocuk dogdugunda korunmaya muhta¢ ve aciz bir haldedir. Cocugun temel
biyolojik ve fiziksel ihtiyacini karsilayan, besleyip biiyiiten, yetistiren ailedir. Aile
cocugu dis cevrenin etkilerinden korur. Bu da ¢ocukta gliven duygusunun asilanmasi
acisindan onem tagimaktadir. Ailenin biyolojik islevinden sonra diger bir 6nemli islev
psikolojik islevdir. Cocugu yetistiren, biiyiiten, ihtiyaglarini temin eden aile, ¢ocugun
sevgi, saygl, siginma gibi psikolojik ihtiyaglarin1 da kargilamakla yiikiimliidiir. Cocuk
kiigiik yaslardan itibaren sevgi ve saygiya muhtactir. Bu duygularin en iyi karsilandigi
yer ise ailedir. Sevgi olan bir ortamda yetisen ¢ocuk saglikli bir birey olarak kisilik
gelistirir. Sevgiden yoksun bir birey karsisindaki bireye de sevgi gdsteremez. Sevgi
ihtiyacit her ne kadar temel ihtiyaglardan biri olsa da ¢ocugu asir1 sevgi ve ilgiye
bogmak da zararhidir. Asir1 sevgi ile yetisen cocugun aileye bagimli ve sorunlarini kendi
basina ¢dzemeyen birey olma olasiligr yiiksektir. Bu dengenin iyi kurulmasi saglikli
iligkiler gelistirmenin ilk adimidir. Ailenin toplumsal islevine deginecek olursak, birey
toplum icinde belli bir statiide olmasina, belirli rolleri listlenmesine ragmen, gercek
kisiligini diger bireylerle etkilesimde bulunarak olusturur. Aile bireyin toplum i¢indeki
giivenlik ihtiyacini saglar. Cocugun kendine giivenmesini saglar. Diger insanlarla
birlikteyken nasil davranmasi gerektigi bilincini asilar. Bu acidan bakildiginda aile
bireye ‘paylasma’ duygusunu 6greten temel kurumdur. Ailenin diger bir fonksiyonu ise
dini fonksiyondur. Dini inanglar ilk olarak aile tarafindan kazandirilir. Aile tiyelerine
dini ve ahlaki bilgiler ogretir. Ibadetlerin uygulanmasi aile tarafindan aktarilir
(Gokee,1990: 205-223). Dinsel térenler, dualar cocuga ailede dgretilir. islam dinine

gore de bireyin dini bilgileri, ibadet ve ahlak gibi kavramlar1 6grendigi ilk yer ailedir.

Ailenin en 6nemli ve temel fonksiyonlarindan biri de egitim fonksiyonudur. Cocuk
aileden aldig1 egitim ile hayata hazirlanir, meslege yonelir, kendi ayaklar iistiinde
durur. Degisen toplumsal yapi ile birlikte ailenin egitim fonksiyonu da degisime
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ugramistir. Geleneksel toplum diizeninden modern topluma gegiste degisikliklerin
yasanmasina neden olan en onemli etken sanayilesmedir. Sanayilesme iiretim bigimleri
ile birlikte biitiin toplumsal iliskileri de kokten degistirmistir. Bu siire¢ aile yapisi ve
islevlerinde de kagmilmaz sonuglar dogurmustur. Ailedeki bu doniisiimiin sonucu
ortaya ¢ikan kentlesme ve yeni toplumsal iligkiler, geleneksel aile modelinin yerini
cekirdek ailenin almasina sebep olmustur. Geleneksel toplumlarda g¢ocuk iiretime
katilan, ekonomik geliri artiran bir deger olarak goriiliirken giinlimiiz toplumlarinda
cocugun egitim, yetistirme, bakim gibi masraflarinin artmasi c¢ocuk sayisinda
azalmalarin olmasina sebep olmustur. Sanayilesmeyle birlikte meslekte uzmanlagsma
gelismis, aile egitim gorevini yeterince karsilayamaz hale gelmistir. Bu da ailenin
egitim gorevini devletin iistlenmesine neden olmustur. Buna 6rnek olarak cocugun
okula giris yasinin diismeye baslamasini verebiliriz. Toplumsal degismeyle birlikte aile
kurumu da degisime ugramis fonksiyonlar1 farklilasmistir. Toplumdaki ekonomik,
kiiltiirel, sosyal, teknolojik degisimler aileyi de etkilemistir. Aile bazi temel islevlerini
stirdirmekle beraber bazi gorevlerini de yeni kurumlara devretmistir. Giliniimiizde
ailenin egitim islevinde degisim olmus olsa da her zaman oldugu gibi egitimin temeli

ailede atilmaktadir.

Ailenin sosyal fonksiyonundaki gelismeler toplumsal degisme ile birlikte degisik yeni
boyutlar kazanmistir. Giiniimiiz ailesi hem geleneksel hem de modern ailenin
ozelliklerini bir arada tasimaktadir. Geleneksel ailenin bireylerine uyguladig: dini,
egitimsel siyasal ve psikolojik fonksiyon modern aile tarafindan da uygulanir. Modern
aile bazi bakimlardan geleneksel ailenin 6zelliklerini devam ettirirken, yeni sosyal
hayatin biz bilincini yiiriitiirken, yeni toplum diizenine ayak uydurup var olan sistemi

stirdiirmeye de caba gostermektedir.
1.7.2. Ailenin Islevleri

Toplumdaki en kiiciik birim olan aile kurumunun insan yagsamindaki onemi ¢ok
biiyiiktiir. Aile cok ¢esitli iglevleri olan, kendine 6zgii deger, gorgii, inan¢ ve toplumsal
rollerle bir araya gelmis insanlarin birbiri ile kaynasmasindan olusan bir kurumdur.

Ailede amag biz olmaktir ve bunun yolu da sevgi ve karsilikli 6zdesimdir.

Insan hayata aile ile baslar, kisiliginin temelleri ailede atilir. Aile sadece bireyin

isleyisini degil ayn1 zamanda toplumun isleyisini de etkilemektedir. Ailenin birbirinden
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farkli ve 6nemli bir¢ok islevi bulunmaktadir. Cagan (Cagan, 2016) ailenin iglevlerini su

sekilde siniflandirmistir.

- Biyolojik Ureme Islevi

. Psikolojik Doyum Saglama Islevi
- Ekonomik Islevi

- Egitim Islevi

- Dini Islevi

+  Bos Zamanlar1 Degerlendirme Islevi

Zastrow’a gore (1990), modern endiistri toplumlarinda aile kurumu, toplumun

devamliligini ve istikrarini saglayan asagidaki dnemli islevleri gortirler:

«  “Neslin devami: Her toplum, iiyelerinin yerine yeni iiye koyacak bir sisteme sahiptir.
Pratikte her toplumda aile, cocuklarin biiyiiyiip yetistigi bir kurumdur. Diinyaya gelen her
bireyin neslin devamliligini saglar.

*  Cocuklarin bakimi: Ailenin en temel islevleri arasinda ¢ocuklarin bakimi yer almaktadir.
Her cocuk kendi ihtiyaglarin1 karsilayabilecek yasa gelene kadar aile tarafindan
bakilmaktadir. Aile, iiyelerin bilyiitiilmesi i¢in birincil kurumdur.

+  Yeni iiyelerin sosyallesmesi: insan dogar, biiyiir ve sosyallesir. Bu sosyallesmenin temel
kaynagi kiltiirdiir. Cocuklarin aile iginde dili ve toplumsal degerleri d6grenmeleri ve
toplumsal normlara uygun davranmalar1 beklenir. Aile kurumu sosyallesme siirecinde
onemli bir rol oynar.

+  Cinsel aktivitenin diizenlenmesi: Her toplumun cinsel aktiviteleri diizenleyen normlar1 ve
kurallar1 vardir. Diizenlenmeyen cinsel aktivite muhtemel olarak birgok evlilik disi
¢ocugun diinyaya gelmesine sebep olur.

«  Duygusal ihtiyaclar icin kaynak: Insanlarm duygusal olarak destege ve baskalar
tarafindan olumlu olarak algilanmaya ihtiyaclar1 vardir. Aile bu duygusal ihtiyaglarin ilk
basamagi ve en 6nemli kaynagini olusturmaktadir, ¢iinkii aile i¢inde tiyeler birbirlerini en
onemli kisi olarak gormektedirler”.

1.7.3. Engelli Birey ve Aile

Toplumsal bir kurum olan ailenin en temel 6zelliklerinden biri de aileye yeni tiyeler
katma istegidir. Her anne baba saglikli bir bebek hayali kurar. Dogacak bebege iliskin
beklenti igine giren anne baba kimi zaman heyecan kimi zaman da korku ve kaygi
hisseder. Cagdas ve Sezer aile kurumunun g¢ocuklara olan etkisini su sekilde ifade

etmektedir:

“Aile ¢ocugun sosyal ve duygusal gelisimini hizlandirict bir etkiye sahiptir. Ailede
anne-babanin ¢ocuk iizerine etkisi, daha bebek diinyaya gelmeden Once baslar.
Anne babanin, bebegin diinyaya gelmesine istekli ya da isteksiz oluglari, gelisine
hazir olup olmadiklari ve bebekten beklentileri, bebegin ilk izlenimlerini ve ¢evresi
ile duygusal etkilesimlerini etkiler” (Cagdas-Sezer, 2002)
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Engelli olsun veya olmasin ¢ocuk sahibi olan her anne baba, ¢cocugun fiziksel, sosyal,
zihinsel, duygusal gelisimini ilk ve en ¢ok etkileyen kisilerdir. Cocugun saglikli bir
sekilde yetistirilmesi, anne babanin ¢ocuk yetistirme, cocugun gelisimi ve bakimi ile

ilgili bilgi sahibi olmasi ile ilgili bir durumdur.

Aileye katilan ¢ocuk aile i¢indeki dayanismay1 etkileyen onemli bir etkendir. Cocuk
evlilik iligkisini cesitli sekillerde etkilemektedir. Anne ve babanin aile i¢i rolleri esler
arasindaki catismanin temel kaynagi olabilmektedir. Anne ve baba nasil ki bir ¢cocugun
gelisimini ve kisiliklerini etkiliyorsa, aileye katilan ¢ocuk da anne ve babanin davranig

stillerini, kisilik 6zelliklerini etkilemekte ve sekillendirmektedir (Yavuzer, 2003: 166).

Anne baba olmanin verdigi sorumluluk ve kaygi, engelli bir ¢ocuga sahip olunacaginin

ogrenildigi ilk andan itibaren ciddi bir artis gdstermektedir.

Engelli cocuga sahip aileler diger ailelerden daha fazla stres ve kaygi yasamaktadir.
Gelisim olarak farklilik gdsteren bir ¢ocugun ihtiyaglari, ailedeki tiim iiyelerin yasam
bicimlerini, planlarini etkilemekte bu da ailede yogun bir kaygiya sebep olmaktadir.
Cocugun saglik durumu, engel durumu, yasanilan bilinmezlik, tedavi ile ilgili durumlar,
sosyal ¢evreyle iliski durumu, ¢cocugun nasil bir egitim alacagi konusu baslica stres ve

kayg1 sebeplerindendir.

Aileye katilan engelli bir ¢ocuk her ailede ayni tepkilere yol agmamaktadir. Kimi aile
cocuklaria nasil bir egitim aldiracaklarini diistinmekte, kimisi mevcut durumu kabul
etmeyip reddetmekte, kimi yasadiklar1 travmanin etkisiyle psikolojik sorunlar
yasamaktadir. Her ailenin verdigi tepki ¢ocugun i¢inde bulundugu engel tiiriine ve

durumuna gore degisiklik gosterebilmektedir.

Aileye engelli bir iiyenin katilmasi, esler arasindaki iletisimde de degisikliklere sebep
olabilmektedir. Bu durum yine her aileye gore farkli yorumlanmasi gereken bir
durumdur. Kimi ¢iftler arasinda catigsmalar artmakta, kimilerinde ise yasanilan ortak

sorunlar ciftler arasindaki duygusal bagi artirmaktadir.

Engelli ¢cocuk ve aile iliskisi ele alinirken anne ve baba tepkilerinde de farkliliklar
gozlemlenmektedir. Anneler fitratlar1 geregi daha duygusal bir travma yasarken babalar

daha strese dayali tepkiler vermektedir.

Tim bu durumlar ¢esitli degiskenlere gore farklilik gdsterse de engel tiirii ve durumu ne

olursa olsun engelli ¢ocuga sahip ailelerin endise ve stres oranlar1 oldukea yiiksektir.
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Her ebeveyn ¢ocuklar icin gelecek kaygisi yasamakta fakat engelli cocuga sahip olan

aileler bu kaygiyla birlikte ciddi bir korku duygusuna esir olmaktadirlar.

Engelli bireylerin aile yasam Kkaliteleri ile ilgili olarak yaptiklari arastirmada on

belirleyici unsur ortaya ¢ikmaktadir. Bunlar;

e Anne-baba ve aile tiyeleri arasindaki iliskiler ag1,

¢ Giindelik yasam,

e Ebeveynlik,

e Ailelerin i¢inde bulunduklari finansal refah,

e Aile liyelerinin yasama bakis agilarini gésteren duygusal refah,
e Saglik,

e Fiziksel gevreye erisilebilirlik,

e Sosyal yasamda yer alma becerisi agisindan tiretkenlik,

e Aile liyelerinin sosyallesmeleri ile ilgili olarak sosyal refah

e Aile iyelerine ve engelli bireye fayda getiren destekler acisindan destek olarak

siralanmaktadir (Burcu, 2015: 98).
1.7.4. Engelli Bireye Sahip Ailelerin Duygusal ve Tepkisel Yaklagimi

Seligman (1991) bireyin gelisimine bagli olarak ailelerin yasadigi duygularin
degisebileceginden bahsetmektedir. Engelli bireyler gelisim donemlerinde ¢esitli
degisim siire¢lerinden gecmektedir. Aileler de bu degisim siireci ile birlikte uyum

stirecinde yasadiklar1 duygulari ve tepkisel davranislari tekrar sergileyebilmektedir.
Tepkisel davraniglar genellikle asagidaki siireclerden etkilenmektedir:

1. Engellilige iliskin siiphelerin oldugu ve taninin ilk 6grenildigi an
2. Engelli cocugun egitimi ile ilgili kararlarin alindig1 dénem

3. Engelli ¢ocugun okul yasantisinin sona erdigi donem
4

. Ebeveynlerin ¢ocuga bakamayacak duruma geldigi donem (yaslilik donemi)

Aileye engelli bir liyenin katilacagini veya mevcut liyenin engelli olacagini 6grenen
aile, yasadiklar1 hayal kirikligi ve sokun etkisiyle c¢esitli ruhsal, duygusal durumlar
yagsamaktadir. Ailenin verdigi tepkiler degisebilmekte ve aile bir siirecten ge¢cmektedir.
Ozel gereksinimli iiyeye sahip ailelerin gecirdigi asamalar benzerlik gostermektedir.
Bununla birlikte ailelerin tepkisel davramiglarii etkileyen bazi 6nemli faktorler

bulunmaktadir.
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« Ailenin sorun ¢6zme kapasitesi

« Ailenin biiytikliigii, sosyal ve kiiltiirel yapisi

- Ebeveynlerin kisilik 6zellikleri

« Esler arasi iletisim ve duygusal destek durumlari
« Anne-baba evlilik uyumu

«  Dini inaniglar

« Yakin ¢evrenin ve toplumun 6zellikleri

- Ailenin sosyoekonomik durumu

« Ailenin doktorlar ile iletigimi

« Cocugun cinsiyeti, engelin tiirii ve derecesi (Durmusoglu-Yildirim, 2009: 77-
82).

Aileye engelli bir {iyenin katilacagini veya mevcut iiyenin engelli olacagini 6grenen
aile, yasadiklar1 hayal kirikligi ve sokun etkisiyle ¢esitli ruhsal, duygusal durumlar

yasamaktadir. Ailenin verdigi tepkiler degisebilmekte ve aile bir siirecten gegmektedir.

Dennis ve Akkok’e gore Ailelerin tepkilerini agiklayan doért model vardir. Duygusal
tepkileri aciklayan modeller; asama modeli, siirekli iiziintii modeli, kisisel yapilanma

modeli, ¢aresizlik—gli¢csiizliik ve anlamsizlik modeli seklinde gruplanmaktadir.

Asama Modeli: Bu modele gore aileye 6zel gereksinimi olan bir ¢ocugun katilacagini

Ogrenen aile ilk asama olarak duygusal bir karmasa yasar.

Birinci asama sok, reddetme ve depresyon asamasi olarak tarif edilmektedir. Cocugun
engelli oldugunu o&grenen ailelerin verdigi ilk tepkidir. Genellikle bu durum
ebeveynlerde tepkisiz kalma, aglama seklinde tepkiler ile kendini gosterir. ik soku
atlatan aileyi cevabim1i merak ettigi bir¢ok soru karsilamaktadir. Ne yapilmasi
gerektigini sorgulayan aile planlar yapmaya ve durumu iyi bir sekilde ogrenmeye

calisir. Ailenin bu durumu kabul etmesi kolay bir siire¢ degildir.

Ikinci asama aile bireylerinde sugluluk, kizgmlik ve utanma duygularinin yasandig
asamadir. Asagida ¢ocugun engelinden dolay1 kendini suglu hisseden bir annenin duygu

ve diisiinceleri yer almaktadir.

“Cocugumun 6zel gereksinimli oldugunu ogrendikten sonra hamileligimi
diistinmeye basladim. Neler yaptigimi, kimlerle temas ettigimi, ila¢ kullanip
kullanmadigimi, yedigim yiyeceklere igeceklere kadar hatirlamaya ¢alistim. Gene
de emin olamiyordum. Unuttugum ya da atladigim bir sey olmaliydi” (Darica-
Abidoglu-Glimiis¢ii, 2000: 155).
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Sucluluk stirecinin ardindan kizginlik duygusu gelmektedir. Aileler genellikle engel
durumunu 6grendikten sonra ‘neden ben?’ sorusunu sorarlar. Ofkelerini kimi zaman

kendi i¢lerinde yasarlar kimi zamanda yakin ¢evrelerine tepki gosterirler.

Utanma duygusu ise ailelerin gosterdigi tepkisel yaklasimlarin ikinci asamalarindan
biridir. Asagida ¢ocugu engelli olan bir annenin ifadelerine baktigimizda bu utanma

duygusunu yasadigin1 gérebilmekteyiz.

“Cocugumun otistik oldugunu duydugumda kendimi ¢ok ¢aresiz hissettim. Oyle ki,
kendi kisiligime yonelik takdir edebilecegim higbir 6zelligim yoktu. Kolejden
mezun olmam, tibbiyeye girisim, doktor olusum, iyi bir es ve iki tane gocuga sahip
olmanin benim i¢in hi¢bir anlam1 yoktu. Her sey benim kendi bagarimin eseriydi.
Ancak gergek olan 6ziirlii bir gocugun annesi olmam” (Darica-Abidoglu-Glimiis¢ii,
2000: 155).

Ailelerin verdigi tepkisel yaklasimlardan asama modelinin son asamasi ise kabul ve
uyum agamasidir. Aileler artik ¢cocugunu kabul etmeye hazirdirlar. Cocuklarina uygun
yasam bi¢imlerini benimsemeye baslarlar. Hissettikleri duygular ortadan kalkmasa da
cocuklarini iginde bulunduklari engel durumu ile birlikte kabul etmeyi 6grenirler. Kimi
ailede kabul siireci kisa siirerken kimi ailede bu siire¢ daha uzun siirmektedir. Bu siire,

engelli bireyin yasadig1 engel durumu ile iligkili de olabilmektedir.

Siirekli Uziintii Modeli: Engelli ¢ocugu olan aileler yasadiklari i¢sel durum ve cevresel
faktorlerin de etkisiyle stirekli bir iizlintii halindedirler. Cocugun farkliligini1 kabul
etmek kolay olmayacaktir. Kimi aile kendini suclamakta kimisi de yasadiklari bu
durumu bir imtihan olarak degerlendirip siireci kabul etmektedir. Fakat bu kabul edis

ailenin stirekli tiziinti halini ortadan kaldirmamaktadir.

Bireysel Yapilanma Modeli: Yasanilan bu durumu kabul eden aile, 6zel bir ¢ocuga
sahip olduklarinin farkindadir. Bu 6zel ¢ocugun diger ¢ocuklardan farkli gereksinimleri
olacaktir. Gelecek kaygis1 yasayan aile planlar yapmaya baglar ve yeniden bir

yapilanma siirecinin i¢ine girer.

Caresizlik, Giigsiizlilk, Anlamsizlik Modeli: Ailenin yasadigi bu travmatik durumun
yaratacag etkiler ailenin ¢evresel iligkilerine bagl olarak degisebilmektedir. Cevrenin
liziinti i¢inde olmasi ve acima duygusu aileyi de bu duygulara stiriiklemektedir.
Caresizlik ve giicsiizlilk duygusu engelli olmayan c¢ocuga sahip ailelerde de zaman
zaman yasanmaktadir. Fakat engelli bir ¢ocuga sahip olan anne baba bu siireci daha

ciddi boyutlariyla atlatmaya c¢aligmaktadir. Engelli cocuga destek olamama, yetememe,
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elinden bir sey gelmedigini diisinme vb. duygular anne ve babayr ¢ikmaza

suriklemektedir.

Tim bu modeller ailelerin engelli ¢ocuga sahip olduktan sonra yasadiklar1 duygusal
siirecin bir parcasidir. Fakat unutulmamalidir ki her ailenin yasadigi siire¢ farklilik
gostermektedir. Ailelerin ¢ogunun engelli ¢ocuga sahip olduktan sonra verdikleri
davranigsal ve duygusal tepkilere bakildiginda genel olarak ailelerin genel bir travma

yasadiklarini soyleyebilmekteyiz.

Belirtilen bu asama modelleri duygusal olarak ailelerin tepkilerini betimlemektedir.
Engelli bir ¢cocugun aileye katilmasi ve engelli bir cocuga ebeveyn olma durumu her
ailenin kendi i¢ dinamikleri ile de ilgili olabilmektedir. Ailelerin verdigi tepkiler ailenin
yapisal  Ozelliklerine, islevsel ve gelisimsel o6zelliklerine gore degiskenlik
gosterebilmektedir. Ebeveynlerin verdigi tepkilerde ailenin sosyal c¢evresinin de etkisi
olmaktadir. Ailenin engellilige bakis acisi, engellilige yiikledigi anlam, toplumun
engellilige bakis agisi, toplumsal tutum ve yargilar da tepkisel davranislarin

sekillenmesinde rol oynamaktadir (Duyan, 2007: 42).
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BOLUM 2. ENGELLI BIREYE SAHIP AILELERIN SORUNLARI
VE SOSYAL DISLANMASI

2.1.Engelli Bireye Sahip Ailelerin Yasadiklari Sorunlar

Engelli bireylerin yasadiklar1 sorunlar, icinde bulunduklar1 engel durumu ve engel orani
ile baglantili olarak farklilik gosterebilmektedir. Engellinin kendi ihtiyaglarini
karsilayabilmesi veya engellinin baskasina bagimlilik durumu da engellinin yasadigi
sorunlart etkileyebilmektedir. Engelli birey kabul ve travma agamasini en yogun sekilde
yasayan kisidir. Sonradan engelli olan bir kisisinin yasadigi psikososyal travma,
dogustan engelli bireye gore daha agir ve gozlemlenebilir diizeydedir. Yani engelliligin

ortaya cikis sekli ve siireci engelliligin bireyde biraktig1 etkiler ile orantilidir.

Engelliler i¢in iki engel durumu vardir. Birincisi i¢inde bulunduklar1 engel durumunun
kisiye olan dogrudan etkisi ile ilgilidir. Ikinci engel durumu ise kisinin sosyal ve
cevresel iliskilerden, sosyo-kiiltiirel iliskilerden, temel hizmetlere erisimden, iktisadi
cevreden engellenmesi olarak goriilmektedir (Geng, 2015: 67). Bu durum engellilerin
yasadig1 sosyal diglanma sorunu olarak ifade edilebilir. Bu sosyal dislanmay1 sadece

engelli birey degil engelli bireyin ailesi ve yakin ¢evresi de yasamaktadir.

Engelli bireylerin yasadiklari sorunlar dogrudan ailelerini etkilemektedir. Hatta kimi
zaman engelli liyeye sahip aile {iyelerinin engelli bireyden daha c¢ok kaygi ve stres

icinde olduklar1 gézlemlenmektedir.

Engelli bireye sahip ailelerin sorunlari ¢ok cesitli ve kapsamlidir. Bu sorunlari
psikolojik sorunlar, sosyal sorunlar, ekonomik sorunlar, fiziksel sorunlar, saglik
sorunlari, egitim sorunlari, aile i¢i etkilesim ile ilgili sorunlar olarak ele almak daha

dogru olacaktir.
2.1.1. Psikolojik Sorunlar

Engelli bir liyeye sahip olacagini1 6grenen ailelerin yasadiklar: duygular ¢ok karmagsik ve
cesitlidir. Cogu aile engelliligin 6grenildigi ilk andan itibaren ¢esitli psikolojik sorunlar
yasamaktadir. Basarisizlik, mutsuzluk, kaygi ve belirsizlik duygular1 yasayan aile,
normal gelisim gosteremeyen cocuklari ile ilgili gelecek korkusunu en derin sekilde
yasamaktadir. Keder ve yas tutma engelli ailelerin yasadiklart ilk psikolojik sorunlar

arasindadir. Cocugun engel durumu nedeniyle sucluluk duymak, kederlenmek, kendini
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yetersiz hissetmek, uzmanlara ve onlarin yonlendirmelerine bagimli olmak, ¢ocugu asir
korumak ve kollamak ya da engelli ¢ocugu kabullenmemek, inkar etmek gibi olumsuz
tutumlar ebeveynlerin alisilmis diizenini bozabilmektedir (Kiigiiker, 1993: 23). Inkar
etme, kendini veya esini suglama, kendini yetersiz hissetme, umutsuzluga kapilma,
korkma, acima veya acindigini hissetme duygulari hizli bir sekilde tim aileyi etkisi
altina alir. Her ailenin farkli sosyokiiltiirel yapisi, kisilik 6zellikleri ve farkli sosyal
degerleri oldugu diisiiniildiigiinde yasanilan psikolojik sorunlarin da farklilik
gosterecegi unutulmamalidir. Ailenin ekonomik durumu da psikolojik sorunlari
etkilemektedir. Engelli bireyin geleceginin giivence altina alinamamasi, ailelerdeki
kaygi ve umutsuzlugu artirmaktadir. Cocuguna iyi bir gelecek sunamayacagini diisiinen

ailelilerde caresizlik duygusu daha agir basmaktadir.

Ozellikle zihinsel engelli bireye sahip ailelerde yasanilan psikolojik sorunlar daha sik ve
ciddi boyutlarda yasanmaktadir. Engelli bireyin bakiminin ve giivenliginin zor olmasi,
gereksinimlerinin farklilik gostermesi, saglikli iletisim kurulamamasi bu ailelerin yasam
bigimlerini daha ¢ok etkilemekte, bu da aile i¢i psikolojik sorunlar1 da beraberinde
getirmektedir. Yasanilan bu psikolojik sorunlar ailelerin sagligin1 da etkileyebilmekte,
bazi aile liyelerinde bas agrilari, kas agrilari, sinir sistemi bozukluklari, depresyon vb.
stres faktorlii hastaliklar daha sik goriilmektedir. Yapilan aragtirmalar engelli ¢cocuga
sahip olmanin getirdigi aile yiikiiniin aile iiyeleri ilizerinde olumsuz etkileri oldugunu,
ozellikle de tiim zamanini engelli ¢ocugu ile gegiren anne-babalarin daha ¢ok stres ile

kars1 karsiya kaldiklarin1 gostermektedir (Sivrikaya- Tekinarslan, 2013: 24).

Ailede engelli bireyin varligr ailenin diger tiim {iyelerini etkileyebilmektedir. Yasanilan
sorunlarin kaynagi olarak engelli birey goriilebilmekte ve bu da esler ve iiyeler arasi
iletisim sorunlarina sebep olmaktadir. Yadsinamaz bir gergek vardir ki engelli bireye
sahip olan ailelerin hayat1 eskisi gibi olmamaktadir. Bu degisimin psikolojik sorunlar
beraberinde getirmesi kaginilmazdir. Tim bu siiregten ailenin her iiyesi ayri ayri
etkilenmektedir. Ailenin yakin c¢evresinin aileye olan ilgisi, yakinligi da ailenin
psikolojik sorunlarla bas etme becerisini etkilenmektedir. Genis ailelerdeki engellilik
algis1 ve engelliligin aileye yiikledigi psikolojik etkiler, ¢ekirdek ailelerden farkli
olabilmektedir. Ornegin annenin destek alabilecegi, kardesleri, komsular1, akrabalar1 ne
kadar ¢ok ise anne bu siireci o kadar kolay atlatabilmekte ve sorunlarla basa ¢ikabilme

becerisi daha ¢cok gelismektedir.
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Engelli bir bireye sahip olmanin yarattig1 en yaygin olumsuz psikolojik sorun strestir.
Aile icinde yasanan stresin derecesi, engelli bireyin engel durumu, engel derecesi ve

ailenin ekonomik durumu ile yakindan ilgili olmaktadir (Aral-Giirsoy, 2007: 38)

Ailenin psikolojik sorun ile karsilasma durumunu etkileyen faktdrlerden biri de engelli
bireyin bakim yiikiidiir. Oz bakim becerisine sahip olamayan engelli bireyler aile
tiyelerini psikolojik anlamda olumsuz etkilemektedir. Bakim yiikiiniin getirdigi

sorumluluk psikolojik olarak stres olgusunu tetiklemektedir (Duyan, 2007: 49).
2.1.2. Sosyal Sorunlar

Engelli ¢ocuga sahip olan ailelerin ¢ogu cesitli sosyal sorunlar yagamaktadir. Aile bir
yandan cocuklarmin engelliligini kabul etmeye calisirken diger yandan toplumsal
yasama adapte olmaya calismaktadir. Yalnizlasan ve kendilerini ¢evrelerine kabul
ettirmeye c¢alisan aileler yasadiklari psiko-sosyal durumu g¢evrelerine anlatmaya
calismaktadir. Kalabalik ortamlara girdiklerinde tiim bakislarin iizerlerinde oldugunu
hisseden aileler, kendilerini toplumdan soyutlanmis ve dislanmis hissedebilmektedir.
Engelli ¢ocuga sahip ailelerin yasadiklar1 en dnemli sosyal sorunlardan biri sosyal

dislanmadir.

Gegmisten giinlimiize engellilik ile ilgili bir¢ok calismalar yapilmakta fakat konunun
sosyal boyutu tibbi boyutun geri planinda kalmaktadir. Engelli bireylerin ‘hasta’ olarak
goriilmesi bunun altinda yatan sebeplerden biridir. Bu sebeple engellilik ile ilgili anlik
¢Ozlimler aranmis ve ‘hastalifin’ tedavisine odaklanilmistir. Engelli kisinin ‘farklr’
olarak goriilmesi de biitiinlesmeden cok farklilagtirmaya zemin hazirlamistir. Elbette ki
engelli bireylerin farkli gortilmesi onlarin kisisel ve toplumsal ihtiyaglarinin saglikli bir
sekilde belirlenmesinde onemli rol oynamaktadir. Fakat bu siirecte engelli bireylerin
sosyal ve psikolojik ihtiyaclar1 da g6z ontline alinmalidir. Engellilerin toplumda yer alan
dezavantajli gruplar arasinda olmasi engelliligin sosyal bir sorun olarak karsimiza
cikmasina sebep olmaktadir. Toplumsal uyumsuzluk, sosyal dislanma, fiziki mekana
uyum yetersizlikleri, hizmetlere erisimde yasanilan sikintilar, toplumsal alg1 ve kabul

engelli bireylerin ve ailelerinin yasadiklar1 sosyal sorunlardan bazilaridir.

Engelli bireye sahip olmak aile i¢inde bazi sosyal sorunlar1 da barindirmaktadir. Engelli
bireye sahip ailelerin yasadig1 sosyal sorunlar tespit etmek i¢in yapilan bir aragtirmada,
cocugun engelli olmasmin ailede kaygi, stres, ekonomik sorunlar, sosyal ¢evreden

uzaklasma ve tiikenmislik sendromu gibi sorunlart da beraberinde getirdigi
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goriilmektedir. Ailelerin sosyal hayata katilimlarinin olumsuz yonde etkilenmesi sosyal

alanda sorun yasamalarina neden olabilmektedir (Geng, 2017: 249).
2.1.3. Ekonomik Sorunlar

Engelli ¢ocuga sahip olan ailelerin yasadigi en onemli sorunlardan biri ekonomik
sorunlardir. Engellilik olgusu sadece engelli bireyi degil ayni hane icinde yasadigi
bireyleri ve gelirlerini de etkilemektedir. Bu durum sadece iilkemizde degil diinya
genelinde yasanan bir durumdur. Engellilik ve yoksulluk arasindaki iliskiyi belirlemek
amactyla gegmisten bugiine ¢esitli arastirmalar yapilmaktadir. Ornegin Hindistan’da
yapilan bir arastirmanin bulgulari, engelli bireye sahip ailelerin gelir durumlarinin
ortalama gelirden daha diisiik oldugu yoniindedir. Uganda’da yapilan bir baska
arastirmada da benzer sonuglara rastlanmigtir. Engelli bireye sahip olmayan ailelere
oranla engelli ailelerinin gelirlerinin %38 oraninda daha diisiik oldugu saptanmistir

(Purutguoglu-Dogan, 2017: 350).

Engelli bir iiyenin aileye katilmasi aile i¢i ek masraflar1 da beraberinde getirmektedir.
Kimi ailelerde anne ¢ocugu bakima muhta¢ oldugu icin calisma hayatini birakarak
mevcut isinden ayrilabilmektedir. Ailenin engelli ¢ocugunun sagligr icin yaptigi
harcamalar da aile icin ekonomik bir yiik olabilmektedir. Bunun yani sira hastane
masraflari, tibbi miidahale masraflar1 da ¢ocugun sagligi ile ilgili ekonomik sorunlardir.
Ayrica, ¢ocuga verilecek egitimin 6zel olmasi ile birlikte gelecek egitim masraflari,
cocugun engelliligi ile iligkili 6zel beslenme masraflari, gerekli medikal malzeme ile
ilgili masraflar (tekerlekli sandalye vb.) da ekonomik yiik olusturmaktadir. Bazi
ailelerde ise ailenin bulundugu yerde uygun saglik, egitim vb. imkanlarin bulunmamasi
durumunda ailenin baska bir sehre gitmek i¢in harcadigi yol masraflar1 da 6nemli bir

ekonomik yiik teskil etmektedir.

Engellilerin ekonomik yasamlarina iliskin yapilan arastirmalara bakildiginda engellilik
sorununun ailenin yasam standartlarinin diigmesine yol ag¢ti1 goriilmektedir. Ancak bu
durum engelli bireye, ayn1 hane i¢inde yasayan bireylere, topluma ve hatta {ilkelere gore
farklillk  gosterebilmekte ve farkli  yogunluklarda yasanabilmektedir. Ailelerin
yasadiklar1 ekonomik sorunlar ailenin engellilik durumu ile bas etme becerilerini de
etkilemektedir. Ekonomik olarak sorun yasamayan aileler, c¢ocuklarinin tiim
masraflarin1 karsilayabilmekte, engelliligi ortadan kaldirmaya veya engellilikle bas
etmeye yonelik daha aktif caba harcamaktadirlar.
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Ekonomik sorun yasayan ailelerin diger alanlarda da daha fazla sorun yasamasi
muhtemeldir. Ornegin ¢ocugunun saglik ve egitim masraflarini karsilayamayan, 6zel
egitim aldiramayan ailelerde yetersizlik duygusu ortaya ¢cikmakta bu da ebeveynlerde

psikolojik sorunlara zemin hazirlamaktadir.
2.1.4. Saghk Sorunlari

Engelliligin beraberinde getirdigi sorunlar her ailede farkli dl¢iide yasansa da bazi ortak
noktalar bulunmaktadir. Ailenin, karsilastigi bu durumla ilgili yasadigr duygular ve
psikolojik sorunlar sagligini da etkilemektedir. Anne ve babalarda, onlar hayatta yokken
cocuklarina kimin bakacagi endisesi ve kaygisi olduke¢a yiiksek bir stres faktorii olarak
karsimiza ¢ikmaktadir. Bu da aile bireylerinde saglik sorunlarini ortaya ¢ikarmaktadir.
Kas gerilmeleri, bas agrilari, uyku problemleri, mide sorunlari, yiiksek kan basinci
problemleri, sinir sistemi rahatsizliklari, dalginlik, unutkanlik ailelerin yasadiklar

saglik sorunlarina 6rnek verilebilmektedir.

Ulkemizde engelli bireylerin ve ailelerinin saglik alaninda yasadiklari sorunlar fiziksel
cevre ile de iliskili olabilmektedir. Engelli bireyler ile goriisme yontemi ile yapilan
arastirmalarda engelli bireylerin saglik hizmeti alma ile ilgili ulasim alaninda
problemler yasadigi, bazi hastane ortamlarinin engellilerin erisimine uygun olmadig: (
Asansor, hastane girisi vb.), kisacas1 fiziksel altyapinin engelli bireylere gore
diizenlenmedigi sonucu ¢ikmaktadir. Ayrica saglik personellerinin engelliler ile ilgili
yeterli bilgiye sahip olmadigi konusu da bir bagka sorun alani olarak karsimiza

¢ikmaktadir (Koérdeve, 2017: 188-198).

Engelli cocuga sahip ailelerin saglik hizmetinden yararlanma durumlar ile ilgili ¢esitli
aragtirmalar mevcuttur. 516 engelli bireyin ailesi ile yapilan bir arastirmadaki saglik

hizmetleri ile ilgili yasanan sorunlara iligkin bulgular asagidaki gibi 6zetlenebilir:

e Engelli cocuklarin daha sik hastalanmasi,

o Engelli bireylerde kronik hastaliklarin daha ¢ok goriilmesi,

e Hastanede yatis siirelerinin ve saglik giderlerinin daha yiiksek olmasi,

e Saglik personelinin yaklasimui ile ilgili olumsuz algilar,

e Engelli cocuga sahip olan ailelerin saglik hizmeti ile ilgili daha yiiksek beklentiye

sahip olmasi,
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e Engelli ¢ocuga sahip ailelerin engelli bireylere sunulan hak ve hizmetler ile ilgili
yeterince bilgi sahibi olmamasi,

e Ust solunum yolu enfeksiyonu ve idrar yolu enfeksiyonlarinin daha sik goriilmesi,

e Ailelerin saglik hizmeti aliminda fiziksel ve psikolojik giigliik yasamalar1 (Durduran,
2009: 52).

2.1.5. Egitim Sorunlari

Ailelerin yasadigi bir baska sorun da egitim alani ile ilgili sorunlardir. Engelli bir
cocugun aileye katilmasiyla aileler hazirlikli olmadiklari bir durumla karsilasirlar.
Engelli ¢ocuga sahip aile bir yandan mevcut duruma alismaya ¢alisirken diger yandan
cocuguna nasil bir egitim aldirmasi gerektigi, egitimin ¢ocugun gelisimine ne gibi katki
saglayacagi konular1 ile mesguldiir. Yani aile bir yandan engelli ¢cocuguna aligmaya

calismakta diger yandan da ona nasil yardim edebileceklerini diistinmektedir.

Ozel gereksinimi olan bireylerin egitimleri farklilik gostermektedir. Bu farklilikta
belirleyici olan kistas engelli ¢ocugun engel durumu ve derecesidir. Ornegin ortopedik
engeli olan bireyler normal egitim alabilmekteyken, zihinsel engelli ¢ocuklarin daha
0zel bir egitime gereksinimleri vardir. Gérme ve igitme engeli olan ¢ocuklarin ise daha
0zel bir egitime ihtiyac¢lar1 vardir. Engel durumuna ve derecesine gore degisen bu egitim
programi aileler i¢in daha fazla yik ve daha fazla sorumlulugu beraberinde
getirmektedir. Ayrica aile bireylerinin 6grenim durumu, ¢ocugun gelisimini ve ailenin

mevcut duruma kolay uyum saglamasini da etkilemektedir.

Her insan gibi engellilerinde egitim hakkina sahip olduklar1 yadsinamaz bir gercektir.
Bu gerceklik, engelli bireyler engelli bireylere yonelik egitimlerin nasil ve ne sekilde
verilecegi, talepleri karsilayip karsilayamadiklari, esit olanaklar sunup sunmadig

tartismasini da beraberinde getirmektedir (Burcu, 2004: 23-47).
2.1.6. Aile i¢i Etkilesim Sorunlar:

Engelli ¢ocugu olan aileler psikolojik ve sosyal pek ¢ok sorun yasamaktadirlar.
Yasadiklar1 bu sorunlar aileleri daha fazla umutsuzluga siiriikleyebilmektedir. Engelli
bir ¢ocugun aileye katilmasi ile aile i¢i dengeler degismekte, ebeveynlere/eslere daha
cok sorumluluk diismektedir. Bu sorumlulugun en fazla annelere ait oldugu
goriilmektedir. Annelerin babalara oranla daha fazla stres yasadiklari, daha fazla

yorulduklart goriilmektedir. Anneler vakitlerinin biiyiik cogunlugunu engelli ¢ocugu ile
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gecirmeleri, aile ve sosyal ¢cevreden destek alamamalari, ailede umutsuzluk duygusunu
tetiklememekte, ailenin ve esler arasi iliskilerin giigsiizlesmesine neden olabilmektedir

(Akgiin-Cifci, 2010: 32).

Insan hayatindaki en &nemli iliski aglaridan bir digeri kardesler arasi iliskidir. Aile
baglar ile birlikte sekillenen bu iliski ¢ok kiiciik yaslarda baslar. Ortak degerler, ortak
yasam ve paylasimlar ile birlikte gii¢lenir. Omiir boyu devam eden bu bag en énemli
iletisim aglarindan biridir. Kardesler hayatlarinin her doneminde birbirlerine maddi-
manevi destek olurlar. Aileye katilan yeni bir iiye diger kardes i¢in mutluluk
olusturmaktadir. Engelli cocugun diinyaya gelmesi ile birlikte beklentilerde degisimler
yasanir. Anne ve babalardan sonra engelli ¢ocuk ile ilgili en dnemli tepkisel yaklagimlar

kardegslerden gelmektedir.

Anne babalar kardesler aras1 iletisimde etkin rol oynamaktadir. Kardeslerin
iligkilerindeki uyumu etkileyen ¢esitli faktorler bulunmaktadir. Bunlarin basinda normal
gelisim gosteren kardesin engelli kardesi hakkinda ne kadar bilgiye sahip oldugu
gelmektedir.

Anne ve babanin engelli ¢cocuga yaklasim tavri da normal gelisim gosteren kardesin
tavir ve davraniglarini etkileyebilmektedir. Anne babanin ilgi ve sevgisini daha ¢ok

engelli kardese gostermesi, kizginlik ve kiskangliga neden olabilmektedir.

Ailede engelli bir bireyin varligi diger kardesleri de etkilemektedir. Ebeveynler
genellikle engelli c¢ocuklarmin bakimi ic¢in kardeslerden destek beklemektedir.
Dolayisiyla normal gelisim gosteren kardesler belirli bir sorumluluk iistlenmekte, aile
icinde cesitli roller paylagilmaktadir. Bu durum normal gelisim gosteren kardeslerin
engelli kardeslerine ve anne babalarina olan tutumunu da etkilemektedir (Duru-Duyan,

2017: 38).

Engelli kardese sahip olan g¢ocuklar bir yandan kardeslerinin farkliligini anlamaya
calismakta diger yandan normal gelisim gosteren kardesi olan akranlarina oranla daha
fazla sorumluluk almakta ve ebeveynlerinden daha az ilgi gordiiklerini

hissedebilmektedirler (Senel, 1995: 33).
2.1.7. Bilgi Edinme Sorunu

Engelli bireye sahip ailelerin temel gereksinimlerinden biri bilgi edinmedir. Engelli

bireye sahip olan aileler, sahip olduklari1 engellilik durumunun tiiriine gore ¢esitli tibbi
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bilgilere, engellilerin sahip olduklar1 haklara, politika ve hizmetlere nasil

ulagabilecekleri konularinda bilgiye gereksinim duymaktadirlar (Duyan, 2007: 46).

Beklemedikleri bir durumla karsilasan aileler i¢inde bulunduklar1 durum ile ilgili bilgi
almak, siireci Ogrenmek, ne yapacaklarimi bilmek istemektedir. Mevcut engel
durumunun neden olustugu, tedavi edilip edilemeyecegi, tedavi edilebiliyorsa siirecin
nasil olacagi ile ilgili sorular engelli cocuga sahip ailelerinin bircogunun merak ettigi ve
cevaplarin1 6grenmeye ihtiya¢ duydugu sorulardir. Tiim bu sorularin uzman kisiler
tarafindan cevaplandirilmasi, kisacasi ailenin bilgi gereksiniminin karsilanmasi ailenin
bilinmezlerle miicadelesini kolaylastirmakta ve engelli bireyin gelecekle ilgili
ihtiyaglarmin daha saglikli bir sekilde karsilanmasina zemin hazirlamaktadir. Siiregle
ilgili daha cok bilgi sahibi olmak problem c¢6zme ve karar verme becerilerini

artirabilmektedir.
2.1.8. Fiziksel Cevre Sorunlari

Engellilerin ve ailelerinin yasadiklar1 en dnemli sorunlardan biri de fiziksel cevre ile
ilgili sorunlardir. Engellilerin sosyallesmeleri ve topluma katilabilmeleri ulagim ve
fiziksel ¢evre ile baglantilidir. Engelli bireylerin sahip olduklar fiziksel yetersizlikler ve
bununla  birlikte gelen  smrhliklar  fiziksel c¢evreye olan  uyumlarmi
zorlagtirabilmektedir. Engellilerin ve ailelerinin yasadiklar1 konutlar, ulasim araclar1 ve
tim c¢evresel unsurlar engellilerin Ozellikleri ve ihtiyaglarina uygun olarak
tasarlanmalidir. Erisilebilirlik olarak adlandirilan tiim bu uygulamalarin yetersiz kaldigi

yadsinamaz bir gergektir.

Ornegin ortopedik yetersizligi olan bireyin kendi bagma disari ¢ikmasi, kendi ayaklari
tizerinde durabilmesi isteniyorsa, toplumsal alanlarin da fiziksel olarak ortopedik engelli

bireyin erisilebilirligine uygun olmasi gerekmektedir.

Ulkemizde mevcut yaya bolgeleri engelli bireylerin hareketlerini kisitlayic1 gesitli
engellerle doludur. Konut girislerinden itibaren, sokak ve caddeler, kaldirimlar
engellilerin  hareketlerini  kisitlayict ~ ozellikler  icermektedir. Bu  eksiklikler
kaldirimlardaki kot farklari, glivenlik 6nlemi alinmamis insaat alanlari, rampasiz ya da
yiiksek egimli rampalar, zemin dosemelerindeki hatalar, yanlis yere yerlestirilen
bilgilendirme levhalari, altyapt c¢alismalari, hissedilebilir ylizey c¢alismalarinin

yetersizligi vb. seklinde siralanabilir (Isikhan, 2016: 31).
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2.2.Sosyal Dislanma ve Engellilik liskisi

Sosyal dislanma ve engellilik iligkisi, bu ¢alismada, damgalama ve dislanma olarak iki

ayr1 baslik altinda ele alinmistir.

2.2.1. Engellilik ve Damgalama

Engellilik alaninda yapilan ¢alismalarda( Aberley 1987, White ve Ingstad 1995, Barnes
1996, Ingstad 2001, Miles 1995 Braddock ve Parish 2001) toplumlarin ¢ogunda
kendilerinden farklilik gdsteren engelli bireylerden ¢ok holanmadig1 ve onlar1 aralarina
almak istemedikleri tespit edilmistir (Burcu, 2015: 150). Bu caligmalar farkl
toplumlarda engelliligin olumsuz bir resim ¢izildigi ve engelli bireylerin damgalandigini
ortaya koymaktadir. Engelli bireylere yonelik olumsuz duygu, diisiince ve tutumlar

‘damgalar’ olarak goriiniim kazanmaktadir.

Damgalama teorisi Amerikali Sosyolog Goffman tarafindan ele alinmistir. Goffman
(1968) damgalamayi, bireyin haysiyet ve onur kirict bir tutumla karsilagmasi olarak

tanimlamaktadir. Goffman ti¢ farkli damga tipinden bahsetmektedir

e Bedenin korkungluklari, fiziki deformasyonlar
e Zayif Irade, sapkin ve kati inanclar, ahlaksizlik olarak adlandirilan karakter
bozukluklari,

e Irk, din, dil, ulus gibi etnolojik damgalar (Goffman,2014: 31).

Goffman damganin tiim tiirlerinde ayni sosyolojik 6zellikler oldugunu savunmaktadir.
Engelli bireyin de damgalandigin1 ifade eden Goffman, engel durumunun bireyin

biitiinii ile 1lgili damgalamalarla tanimlandigini ifade etmektedir.

“Kimileri, korlere dokunmak veya onlar1 yonlendirmek konusunda ¢ekinceli
olabilirken; kimileri de gdrme yetersizligi olarak algiladigi kusuru, engelliligin bir
parcast olarak genellestirebilir; 6rnegin korlere, sanki aslinda sagirlarmis gibi
bagirarak veya elleri ayaklar1 tutmuyormus gibi davranarak. Korlik ile
karsilasanlar kalip yargilarda temellenmis ¢ok muhtelif inanglara sahip olabilirler.
Ornegin korlerin, baskalarinin haiz olmadigi, kendilerine has bilgiye erisim
kanallar1 gelistirebildiklerini varsayarak onlarin 0zgiin bir sagduyuya sahip
olduklarini diisiinebilirler” (Goffman, 2014: 32).

Goffman’in da anlatmak istedigi gibi engelli bireyler toplumsal alanda agik ya da kapali
sekilde bir damgalanmaya maruz kalmaktadir. Toplumun engellilere aciyarak bakmasi,
kisinin yetersizliklerini 6n plana ¢ikarip, yapabildiklerinin gbz ardi edilmesi de bir
damgalanma tiirtidiir. Engelli bireyler yukarida Goffman’in bahsettigi damlagama

tiplerinden engel durumlarina gére etkilenmektedir. Ornegin bedensel engelli birey,
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fiziki yetersizligi ve goriiniimiinden dolayr damgalanirken, zihinsel engelli biri ruhsal ve
duygusal tavirlarindan dolayr damgalanmaktadir. Giinliikk yasamda da engelli bireyler ile

kurulan iletisimin ¢ok saglikli olmadig1 bir gergektir.

Burcu (2015: 155), engellilik sosyolojisi ile ilgili eserinde, Goffman’in damgalama
teorisini engelli bireyler ile iligkilendirmekte ve damgalanmis bireyin i¢inde bulundugu

duruma nasil tepki verdigi konusunda bes yonlii cevap oldugunu 6ne siirmektedir.

e Engelli bireyler engel durumu ile ilgili ameliyat, rehabilitasyon, tedavi, medikal
aletler kullanma gibi nesnel girisimlerde bulunarak basarisiz gordiigii alan1 diizeltme
girisimdedirler.

e Engelli bireylerin yogun cabalar1 “eksik™ olarak tanimlanan alanlar1 tamamlama
iizerinedir. Buna 6rnek olarak ylizme, dagcilik, tenis vb. alanlarda uzmanlagsmaya
caligsan gorme engelliler verilebilmektedir.

e Utang¢ icinde olan ve kendini eksik hisseden engelli bireyler, ger¢eklik olarak
algilanan seylerle baglarin1 kesebilirler. Kuskucu, depresif ve bunalimli bir ruh
haline sahip olabilirler.

e Engel durumundan dolay1r damgalandigini kabul ederek, zorlandiklar1 alanda engel
durumlarini bir mazeret olarak gorebilirler. Ornegin gérme engeli olan bir birey,
engelinden dolay1 toplumsal hayattaki rol ve sorumluluklarindan uzaklagabilir.

e Engelli birey engel durumunun yasamina katki sagladigini, yeni seyler 6grenmesine

vesile oldugunu diisiinerek, engel durumunu kutsal bir durum olarak kabul edebilir.

Engelli bireylerin kendilerini tanimlama durumlar1 da farklilik gdstermektedir. Burcu

(2015:155), engelli bireylerin kendilerini tanimlama ifadelerini soyle 6zetlemektedir.

e Engelli olmayan insanlardan daha farkliyim ve basariliyim.

e Kendimi engelli biri olarak gérmiiyorum, kendime giiveniyorum.

e Engel durumumu kabul ettim ve kendimle barigigim.

e Engel durumunun getirdigi sorunlarin farkindayim ama benden daha kotii durumda
olanlara gore sansliyim.

e Sorunlar ile bas edemiyorum, kendimi yetersiz ve umutsuz hissediyorum.

Tiim bu tanimlamalara bakacak olursak engelli bireyin sosyal statii belirsizligi yasadigi
sOylenebilmektedir. Engelli bireyler aile hayati, is hayati, egitim ve sosyal hayat gibi
bircok alanda ¢esitli problemlerle karsilasabilmektedirler. Engelli bireyler ile birlikte
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kendilerini engelli ¢ocuklarina adayan ebeveynler ve aileler de dogrudan veya dolayli

olarak damgalanma durumundan etkilenmektedir.

Sosyal dislanma toplumdaki dezavantajli bireylerin ¢esitli alanlarda toplumla
biitiinlesememesi durumudur. Bu kavram sosyologlar tarafindan bireylerin toplumla
biitlinlesmesinin engellenmesine igaret etmekte ve toplumsal esitsizligin yeni

kaynaklarindan biri olarak goriilmektedir (Giddens, 2004: 92).

Engelli bireyler sosyal dislanmay1 ¢ok yonlii bir sekilde yasamaktadir. Her ne kadar
engellileri biitiinlestirmeye yonelik c¢alismalar yapilsa da kalict ¢oziimlerin elde
edildigini sOylemek miimkiin olmamaktadir. Engellilerle ilgili yapilan arastirmalar,
engellilerin 6zellikle okul, is, egitim, istthdam, kamu hayatinda sosyal dislanmaya

maruz kaldigin1 géstermektedir.

2.2.2. Sosyal Dislanma

Sosyal Dislanma kavrami bagli basina bir¢ok anlami icermekte ve karmasik bir siireci
beraberinde getirmektedir. Gegmisten bugline kullanilan sosyal dislanma kavrami
literatiirde kimi zaman kiiltiirel olarak ele alinmis kimi zaman da ekonomik boyutlar ile

giindeme taginmistir.

Engellilik ile iliskili olarak ele alacagimiz sosyal dislanma kavrami, toplumsal hayatta
kendine yer bulamayan, egitim, ekonomi, kiiltiir vb. faaliyetlerde kismen ve nadiren
kendine yer bulabilen, bazi durumlarda ise tiim sosyal imkéanlardan soyutlanan,
toplumsal iligkileri diger insanlara oranla azalan olarak ele alinabilmektedir (Altan,
2007: 191). Engelli bireylerin fiziksel, ruhsal, zihinsel vb. rahatsizliklari nedeniyle
diger bireylere gore daha dezavantajli durumda olmalar1 ayrimciliga maruz kalmalarina

neden olmakta, bu da sosyal dislanmay1 beraberinde getirmektedir.

Engelli bireye yonelik ayrimcilik ya dolayli yollardan ya da dogrudan olmaktadir.
Dogrudan ayrimcilikta engelli, engelli olmayan kisilerden yeterince ilgi gormemekte,
dolayli ayrimcilikta ise engelli kisi, caligma, istihdam, egitim gibi temel haklardan

yoksun birakilmakta ve haksizliga ugramaktadir (Demir, 2011: 770).

Sosyal dislanma, dezavantajli bireylerin toplumla saglikli bir sekilde biitlinlesememesi
durumudur. Bu kavram bireylerin toplumla yeterince biitiinlesmesinin engellenmesine
isaret etmekte ve sosyologlar tarafindan esitsizligin temel kaynaklar1 olarak ifade

edilmektedir (Giddens, 2004: 92). Bu ifadeden de anlasilacagi lizere sosyal diglanma,
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toplumla ve sosyal hayatla biitiinlesmeyi saglayacak sosyal ve ekonomik haklardan

yoksun olma durumudur.

Postmodern diisiiniir, sosyolog Bauman’a gore ise sosyal dislanma olgusu sadece
ekonomik nedenlere dayanmamaktadir. Ya da bu siire¢ sadece istihdamla ilgili bir siire¢
degildir. Sosyal diglanma bireyin bir¢ok alandan yoksun kalmasini ifade etmektedir.
Tiim bu alanlar i¢ i¢ce gegmis ve birbirini etkiler duruma gelmistir (Bauman, 1999: 3-
14).

Sosyal diglanma her ne kadar dogrudan engelli bireye etki etse de, engelli bireyin ailesi
de bu siiregten engelli kadar etkilenmektedir. Ornegin engellisine bakmak zorunda olan
anne is hayatindan uzak kalmakta ve ekonomik sosyal dislanma ile karsilagsmaktadir.
Engelli bireyler ve aileleri sosyal diglanmayi ¢ok boyutlu olarak yasayan bir grubu
olusturmaktadir. Arastirmalar engelli bireylerin maruz kaldig1 sosyal dislanma
olgusunun, okul, is, aile hayat1 gibi sosyal yasami etkileyen temel alanlarda ve diinya

genelinde yogun olarak yasandigini gostermektedir.
2016 AB ilerleme Raporuna gore;

“Engelli kisiler, sosyal diglanma ve yoksulluk riskiyle karsi karsiyadir ve bu
kisilerin istthdamini artirmaya yonelik tedbirler etkisiz kalmistir. Kamu sektdriinde
engelli istihdam orani, %2 civarindadir; bu oran, taahhiitlerin oldukga altindadir.
Tiirkiye, toplum temelli yasamin desteklenmesi i¢in 6nemli adimlar atmistir ancak,
sosyal politikalar, hizmetler ve yardimlar i¢in biitiinlesik ve kapsamli bir politika
cercevesinin gelistirilmesine héala ihtiyag duyulmaktadir” (AB Genisleme
Politikasina Iliskin 2016 Bildirimi, 2016: 65).

Raporda da belirtildigi iizere iilkemizde engelli bireylere yonelik sosyoekonomik
calismalar gittikge artmaktadir. Fakat tiim bu calismalarin yeterli oldugunu séylemek
yanlis olacaktir. Engelli bireylerin maruz kaldigi dislanma sorunsali ¢ok yonli ve
karmasik bir olgudur. Farkli alanlarda kendini gosteren bu sorunun ¢odziimi i¢in daha

cok politika tiretmek gerekmektedir.

Sosyal diglanma; ekonomik dislanma, kiiltiirel dislanma, mekansal diglanma ve siyasi
dislanma seklinde siniflandirilmaktadir. Is giici piyasasinda etkin yer bulamama,
toplumsal yasama aktif katilamama, fiziksel mekanlara erisimde sikintilarla karsilagsma,
vatandaslik haklarini, siyasi haklarin1 kullanamama, ¢alisma yasaminda ayrimcilikla
karsilagsma, saglik hizmetlerine erisimde zorluk yasama, damgalanma vb. durumlar
dislanma ¢esitlerine 6rnek olarak gdsterebiliriz. Tiim bu diglanma cesitleri birbiri ile i¢

ice gecmis ve birbirini dogrudan etkiliyor olabilmektedir. Ornegin egitim sisteminden
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maruz kalmis bir engellinin bu sistemin disinda kalmasi nedeniyle is giicline
katilamadig1 goriilebilir. Ayni bireyin benzer sebeplerden otiirii toplumsal yasamdan

uzaklagma ve kiiltiirel dislanma yasama olasilig1 da yiiksektir.

Yapilan arastirmalar diinya genelinde engelli bireylerin biiyiik ¢ogunlugunun yoksul
kesimden geldigini ve ekonomik gelirlerinin daha diisiik oldugunu gostermektedir. Bu
sonu¢ gelismis olan iilkeler icin de gegerlidir. Ulke niifusunun 1/4 ’ii aglik smirmin
altinda yasamaktadir. Engellilerin ise 2/4’ii aclik sinirinin altindadir (Oztiirk, 2011: 24).
Bu oranlar da gz oniinde bulunduruldugunda engellilerin ekonomik alanda sosyal
dislanma yasadiklar1 gézlemlenmektedir. Kisacasi engellilerin egitim, saglik, miilkiyet,
istthdam, sosyal giivenlik, hizmetlere erisim gibi alanlarda dezavantajli konumda

olduklar1 bir gergektir.

Engellilik ile ilgili yapilan aragtirmalar incelendiginde engelli bireylerin engel durumlari
ile dogrudan ya da dolayli olarak psikososyal, ekonomik, fiziksel ¢evre, ulagim, egitim,
istthdam gibi alanlarda da c¢esitli sorunlar ile karsilagtiklart goriilmektedir. Karatag
(2002: 43-45)’a gore iilkemizde engelli bireyler toplumla biitiinlesememekte, egitim,
istihdam, rehabilitasyon, yoksulluk, fiziksel ¢evre ve konut alanlarinda 6nemli sorunlar
ile miicadele etmektedirler. Karatas (2002: 44), engellilerin yasadig1 sosyal dislanmay1

toplumla biitiinlesememe olarak gormekte ve su sekilde ifade etmektedir:

“Bireyin fiziksel islevlerindeki bozukluk ve bunlarin hareket yeteneginde yarattigi
eksiklik ve giicliik, onu toplumun diger bireylerinden farkli kilar. Bu farklilik
engellilerin yasadigi ayrimciligin da asil nedenidir. Bilindigi gibi her tiirli
ayrimciligin temelinde farkli olmak, yani “alisilmamis ozelliklere” sahip olmak
vardir. Fiziksel islevlerdeki bozukluklar ve bunlarin hareket yetenegi {lizerinde
yarattig1 sinirlamalar bireyi toplumdan uzaklastirir. Toplumsal destek sistemlerinin
yetersizligi, toplumun diglayici tutum ve davramislart da engelli bireyin topluma
esit bireyler olarak katilmasini 6nler”.

Yukarida da bahsedildigi gibi engelli bireylerin sahip olduklar1 yetersizlik durumlari,
onlarin toplumla biitiinlesmesini engelleyebilmektedir. Bunun arkasinda yatan
sebeplerden biri toplumsal destek sistemlerinin, toplumsal politikalarin engellilere
uygun olmamasi, diger nedenlerden biri ise toplumdaki bireylerin engelli bireylere karsi
gelistirdikleri dislayict tutum, olumsuz 6nyargt ve davraniglardir. Engellilerin toplumla
biitlinlesememesi durumu ayn1 zamanda sosyal dislanma yasamalarina neden

olmaktadir.
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BOLUM 3. BULGULAR VE DEGERLENDIRME

Aragtirma kapsaminda toplanan bulgular degerlendirilmis ve calisma sonuglarina
yansitilmistir. Aragtirmanin bulgulari, gériismeler sonucunda elde edilen 6nemli veriler
cercevesinde; demografik o6zellikler, ekonomik durum, gelir diizeyleri ve devlet
destekleri, engelliligin 6grenildigi ana iligkin tutumlar, engelliligin aile hayatina etkisi,
ailelerin i¢inde bulunduklar1 psikososyal durumlar, engelli ¢ocugun bakimina iligkin
tutumlar, aile i¢i etkilesim sorunlari, sosyal cevrede yasanan degisiklikler, sosyal
dislanma yasama durumu olarak siniflandirilmistir.

sorunu, gelecek kaygisi

Katilimcilarin gorisleri bu bagliklar altinda ele alinmustir.

4.1. Engelli Birey ve Ailelerin Ozellikleri

Gortgiilen 23 katilimcinin engelli birey ile yakinligi, yasi, cinsiyeti, egitim durumu,
meslegi ve engelli cocuga iligkin bilgiler agagida tablo halinde sunulmaktadir.

Tablo 4: Aragtirma Kapsamina Alinan Engelli Birey ve Ailelerinin Ozellikleri

) E.B. E.B.
Kisi EB. |Iew Yas | Ogrenim Meslek Cins | &B Engel
Yakinligt Yas
. Durumu
K1 | Anne 43 Tlkokul Ev Hannmi | K 23 Zihinsel
K2 |Abla |48 |Lisans EvHanmi | K | 40 gzlr;?ra'
K3 | Anne 47 Tlkokul Ev Hannmi | K 22 Otizm
K4 |Amme |49 |Ortaokul | EvHanm |E |29 |Ortopedik
Zihinsel
K5 | Anne 49 Tlkokul EvHanimi | K 23 | Ortopedik
K6 | Abla 40 Lisans Ev Hanimi | K 36 | Ortopedik
K7 Anne 58 Tlkokul Ev Hanimi E 31 Zihinsel
K8 |Ame |63 |ilkokul EvHammi |E |32 | Ortopedik
Zihinsel
. Zihinsel
K9 Anne 49 Ilkokul Ev Hanimi K 30 Ortopedik
K10 | Anne 64 Tlkokul Ev Hanimi E 33 Zihinsel
K11 | Anne 48 Tlkokul Ev Hanimi E 21 Zihinsel
K12 | Anne 37 Lise Ev Hanimi K 15 Otizm
K13 | Baba 56 Ortaokul Emekli E 28 Zihinsel
K14 | Anne 57 Tlkokul Ev Hannmi | K 33 Zihinsel

! Serebral Palsi: dogum 6ncesinde, dogum sirasinda ve dogum sonrasi erken dénemdeki, beyin hasart
sonucu ortaya ¢ikan, ilerleyici olmayan ancak yagla birlikte degisebilen, hareketi kisitlayici, kalict motor

fonksiyon kaybi, postiir ve hareket bozuklugu olarak tanimlanmaktadir.
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K15 | Anne 52 Okur Yazar | Ev Hanim K 31 Zihinsel
K16 | Anne 52 Tlkokul Ev Hanimi E 18 Otizm
K17 | Abla 33 Lise Ev Hanimi E 18 Otizm

. Zihinsel
K18 | Anne 58 Ilkokul Ev Hanimi K 31 .

Ortopedik
K19 | Anne 58 Okur-Yazar | Ev Hanimi K 28 Zihinsel
K20 | Anne 46 On Lisans Ev Hanimi K 23 Zihinsel
K21 | Anne 55 Tlkokul Ev Hanimi K 19 Zihinsel
K22 | Anne 45 Ilkokul Ev Hanimi K 25 Zihinsel
K23 | Baba 55 | Lisans Mali E |20 |Down
Miisavir

Arastirma kapsaminda 2’si baba, 3’ii abla ve 18’i anne olmak lizere toplam 23 engelli
bireye sahip aile iyesi ile goriisiilmiistir. Goriismeler merkeze gelen ebeveynler ile
gerceklestirilmistir. Annelerin sayisinin daha fazla olmasi, engelli bireylerin bakimlar
ile daha ¢ok annelerin ilgilendigi, goriisiilen annelerin ¢aligma hayatlarinin olmamasi,
babalarin is gliciine katiliminin daha yiiksek olmasi vb. sebeplerden kaynaklanmaktadir.
Arastirma kapsaminda gortsiilen 20 ebeveynden 13’ ilkokul mezunu, 2’si ortaokul
mezunu, 1’i lise mezunu, 1’1 6n lisans mezunu, 1’i lisans mezunu ve 2’si sadece okur-
yazardir. Nitel goriisme gerceklestirilen 3 kardesin 2’si lisans, 1’1 6n lisans mezunudur.
Gortisiilen aile iiyelerinin sahip oldugu engelli bireylerin 11’i sadece zihinsel engelli,
4’1 hem zihinsel hem ortopedik engelli, 2’si sadece ortopedik engelli, 4’ otizmli, 1’1
down sendromlu, 1’i serebral palsilidir. Engelli bireylerin 14°i kadin, 9’u erkektir.
Goriisiilen annelerin 18’si de ev hanimidir. Goriisiilen 2 babanin 1’1 emekli, digeri hem
emekli hem de mali misavirdir. Arastirma kapsaminda goriigiilen annelerin 2’si daha
once caligtiklarim1 fakat engelli bir ¢ocuga sahip olduktan sonra g¢aligma hayatini
birakmak zorunda kaldiklar1 ifade etmiglerdir. Bu durum engelli ailelerin yasadig:

sorunlar arasinda ele alinabilecek bir sorundur.

4.2. Ailelerin Gelir Diizeyleri ve Devlet Desteklerinden Yararlanma Durumlar

Tablo 5: Ailelerin Gelir Diizeyleri ve Devlet Desteklerinden Yararlanma Durumlari

Kisi Ailenin  Gelir | Sosyal ]?akll’n Engelli E.B.’Nin Ek Masraf
Durumu Giivencesi | Ucreti Maasi Yaratma Durumu

K1 2000-2500 TL | SGK Hayir Evet Evet

K2 2500-3000 TL | SGK Evet Hayir Hayir

K3 1500-2000 TL | SGK Evet Hayir Evet
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K4 3000-3500 TL | SGK Evet Hayir Evet
K5 3000-3500 TL | SGK Evet Hayir Evet
K6 3000-3500 TL | SGK Evet Hayir Hayir
K7 2500-3000 TL | SGK Evet Hayir Hayir
K8 3000-3500 TL | SGK Evet Hayir Evet
K9 3000-3500 TL | SGK Evet Hayir Evet
K10 | 3000-3500 TL | SGK Hayir Hay1r Hayir
K11 2000-2500 TL | SGK Hayir Hayir Hayir
K12 4000-5000 TL | SGK Hayir Hayir Hayir
K13 | 4000-5000 TL | SGK Hayir Hayir Evet
K14 2000-2500 TL | SGK Hayir Hayir Hayir
K15 3000-3500 TL | SGK Hayir Hayir Hayir
K16 | 2000-2500 TL | SGK Evet Hayir Hayir
K17 | 2500-3000 TL | SGK Evet Hayir Hayir
K18 | 3000-3500 TL | GSS Evet Evet Evet
K19 | 1500-2000 TL | SGK Hayir Hayir Hayir
K20 | 3500-4000 TL | SGK Hayir Evet Hayir
K21 1500-2000 TL | SGK Hayir Hayir Evet
K22 | 2500-3000 TL | SGK Evet Hayir Hayir
K23 | 5 veiizeri SGK Hayir Hayir Hayir

Arastirma kapsaminda goriisiilen ailelerin 3’iiniin aylik geliri 1.500-2.000 TL arasinda,
4’4 2.000-2.500 TL arasinda, 4’tu 2.500-3.000 TL arasinda, 1’1 3.500-4.000 TL
arasinda, 2’si 4.000-5.000 TL arasindadir. 1 ailenin gelir durumu da 5.000 TL ve

tizeridir. Bir aile hari¢ (K18) tiim ailelerin sosyal giivencesi mevcuttur.

Arastirma Kapsaminda goriisiilen ailelerin 11°1 sadece bakim iicretinden, 3’1 engelli
maasindan, 1’i hem bakim iicretinden hem engelli maasindan faydalanmaktadir. 9 aile

hicbir sosyal yardimdan faydalanamamaktadir.

Evde Bakim parasi/evde bakim fticreti olarak gegen, Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler

Bakanlig1 tarafindan verilen bu sosyal yardimin 6zellikleri ve sartlar1 asagidaki gibidir.

“Her ne ad altinda olursa olsun her tiirlii gelirler toplami esas alinmak suretiyle,
hane i¢inde kisi bagina diisen ortalama aylik gelir tutari, asgari {icretin aylik net
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tutarinin 2/3’tinden daha az olan bakima ihtiyact olan engellilere, engellinin
bakimina destek amaciyla verilen sosyal yardimdir. Saglik Bakanliginca belirlenen
yetkili hastanelerden alinacak engelli saglik kurulu raporunda engel orani en az
%50 ve “Agir engelli” Ibaresi "evet" olarak isaretlenmis olmasi gerekmektedir.
Uveyler dahil olmak {iizere bakima muhtag engellinin; esi, c¢ocuklari ile
c¢ocuklarinin esleri, ana ve babasi ile bunlarin ana ve babasi, torunlari ile
torunlarinin esleri, kardesleri ile kardeslerinin esleri, kardeslerinin ¢ocuklar1 ile
kardes c¢ocuklarinin esleri, esinin ana ve babasi, esinin kardesleri, esinin
kardeslerinin esleri ile ¢ocuklari, amcalar1 ve amcalarinin esleri, amca ¢ocuklari ile
bunlarin esleri, halalari ile halalariin esleri, hala g¢ocuklari ile bunlarin esleri,
dayilar1 ve dayilarinin esleri, dayi g¢ocuklart ile bunlarin esleri, teyzeleri ve
teyzelerinin esleri, teyze ¢ocuklar1 ile bunlarin eslerinden her birini ifade eder.”
(www.ailevecalisma.gov.tr, 2019)

Engelli evde bakim parasinin disinda engellilere yonelik bir diger sosyal yardim 2022
engelli maasidir. Mubhtaglar, engelliler, engelli yakinlari i¢in 6denen bu sosyal
yardimlardan engelliler ve yakinlar1 da faydalanabilmektedir. 2022 Engelli Maag1 2022

say1li kanunun uygulanmasinda asagidaki sartlar géz 6niinde bulundurulmaktadar.

“a) Yash ayliginda, ayn1 hanede ikamet edip etmediklerine bakilmaksizin aylik
baglanacak kisinin kendisine ve esine ait her tiirlii gelirler toplam1 esas alinmak
suretiyle, kisi basina diisen ortalama aylik gelir tutar1 asgari iicretin aylik net
tutarinin 1/3'tinden az olanlar ile aymi tutardan fazla gelir saglamasi miimkiin
olmayanlar,

b) Engelli ayliklar1 ve 18 yas alt1 engelli yakini1 ayliginda, her ne nam altinda olursa
olsun her tiirlii gelirler toplami esas alinmak suretiyle, hane iginde kisi bagma
diisen ortalama aylik gelir tutar1 asgari iicretin aylik net tutarinin 1/3'iinden az
olanlar ile ayni1 tutardan fazla gelir saglamas1 miimkiin olmayanlar,

mubhtag sayilir."

Gortsiilen ailelerin 9’u engelli bireyin ek bir masraf yaratmadigini belirtirken, 14’1 ek
masraf yarattigini ifade etmistir. Ailelerin sosyal yardimdan faydalanma durumlarn ile
ek masraf yaratip yaratmadigina iliskin goriisleri arasinda anlamli bir iliski s6z konusu
degildir. Ailelerin ekonomik durumlart ve engelli bireyin ek masraf yarattigi alanlar

‘ailelerin ekonomik sorunlar1’ bolimunde ele alinacaktir.

4.3. Engel Durumunun Ilk Ogrenildigi Ana iliskin Tutumlar

Cocugunun engelli olacagina dgrenen aile gesitli tepkisel yaklagimlar sergilemektedir.
Bu tepkisel yaklasimlar farkli agamalar1 barindirmaktadir. Ailede sok, reddetme, aci,
celiski, sucluluk, kizginlhik, wutang, pazarlik etme, kabul gibi siirecler
gozlemlenebilmektedir (Isikhan, 2005: 28).
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Aileye yeni bir iiyenin katilmasiyla beraber ailede olusan olumlu ya da olumsuz duygu,
diisiince ve davranislar, aileye engelli bir {iyenin katilmasiyla birlikte ¢ok daha karmasik
bir boyuta ulagsmakta ve bu da anne ve babalarin uyum siirecini de farklilastirmaktadir

(Duru-Duyan, 2017: 36).

2008 yilinda T.C. Bagbakanlik Oziirliiler Idaresi Baskanlig1 tarafindan engelli ailelerin

verdigi tepkiler ve agsamalar asagidaki gibi ele alinmistir:

Tablo 6: Engel Durumunun Ogrenildigi i1k Ana iliskin Tutumlar

Asamalar | Hissedilen Duygular- Gosterilen Davraniglar

Ailenin gosterdigi ilk tepkidir. Aglama, asir1 konusma, hi¢ konugmama,

Sok timitsizlige ve ¢aresizlige kapilma gibi davranislar gozlemlenmektedir.
Sok asamasini gecen ebeveyn cocugunun engelini gormezden gelmekte,
Inkar inkdr etmektedir. Engelliligi kabul etmede zorluklar yasamaktadir.
Bunun nedeni ¢ocuklari ile ilgili gelecek kaygisidir.
Act Ebeveynlerin agsir1 {iziintlii ve ¢okiis yasadiklar1 asamadir. Cocugun
Ve sahip oldugu engel durumunun bir Omiir boyu devam edeceginin
diistiniilmesi aciyr ve depresyonu artirmaktadir. Aile hayal kiriklig
Depresyon
yasamaktadir.
Ebeveynlerin iimitsizlige kapilmasi, engel durumunun derecesini
Celiski kiigiiltmesi gibi duygu ve davraniglar gozlemlenmektedir. Aile
cocugunun tembel oldugunu ileri silirerek tedaviyi ve egitimi
istemeyebilmektedir.
Ebeveynler engel durumunu diislinerek neyin sebep olabilecegini
Sucluluk kendilerinin bir etkisi olup olmadigin1 sorgulamaktadir. Bu durum

suclamay1 beraberinde getirebilmektedir. Sugluluk, kizginlik duygusu

ile birlikte yaganmaktadir.

Anne ve babalar engellilik durumunda kendi etkileri oldugunu

Kizginlik | diistinerek kendilerine kizabilmekte, bu kizginliklarini aile iiyelerine

yansitabilmektedir.
U Cocugun engelinden dolayr dalga gecilebilecegini, kendini koti
tang
hissedecegini diisiinen ebeveynler ¢ocuklarini sosyal ¢evreden uzak
ve Sikinti

tutabilmektedir.
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Ebeveynler ¢ocuklari ile yakindan ilgilenip, en iyi hastanelerde tedavi,
Pazarlik en 1yl kurumlarda egitim olanaklart sunarsa ¢ocugunun engel
Etme durumunun diizelecegini diisiinerek egitmen ve doktorlarla pazarlik

yapabilmektedir.

Kabul Ebeveynlerin c¢ocuklarinin engel durumunu kabul etme siirecine
anu

girdikleri son asamadir. Aile beklentilerini degistirmekte, ilgi ve
Ve Uyum

isteklerini yeniden diizenlemektedir.

Kaynak: Isikhan, 2005a, s:15-17; T.C. Bagbakanlik Oziirliiler idaresi Baskanlig1, 2008e, s:28

Arastirma kapsaminda goriisiilen ebeveynlere c¢ocuklarinin engelli olacagini ya da
oldugunu 6grendikleri o an ne hissettikleri sorulmustur. Engelli bireye sahip aileler
cocuklarmin/yakinlarinin engel durumunu ilk O6grendikleri andan itibaren c¢esitli
travmalar ile kars1 karsiya kalmaktadir. Daha 6nce de belirttigimiz gibi ailelerin tepkisel

yaklagimlar1 benzerlik gdstermektedir.

Arastirma kapsaminda goriisiilen anne, engel durumunu ilk 6grendikleri an ile ilgili

hissettiklerini su sekilde ifade etmistir:

Katilimer 1: 43 Yasinda, Anne

“Kizim normal dogdu ¢ok anlayamadim cahildim. Bir baskasinin, komsunun ¢ocuga
bakiyordum onunki oturuyor ama bizimki yatiyor. Kéydeyim konusma sansim yok.
Kaywmvalidemlerle yasiyoruz o zamanlar. Eskiden doktora gétiirmeyi dogru
bulmuyorlardi. Bir giin dedim ki benim ¢ocugum neden yatiyor. Zorla doktora
gotiirdiik. O an ¢ok kotii bir duyguydu, sok oldum. Ama hi¢ isyan etmedim. Allah
demek ki bunu bana verecekti dedim hi¢ yilmadim. Doktor bana asla normal bir ¢ocuk

i3]

olmayacak normal bir hayat siirmeyecek bunu kafana koy dedi.

Katilimer 1, gocugunun engelli olacagini 6grendigi ana iligkin duygularini ifade ederken
sok duygusunu yasadigini ifade etmistir. Engellilik durumunu c¢ocugunun beklenen

gelisim agamalarini gostermedigini anlayinca fark ettigini ifade etmektedir.

Katilimcet 8: 63 Yasinda, Anne

[k 6grendigimizde diinyamiz batti. Cok agiwr oldu, kader dedik hep ama zordu. Doktor

engelli bir ¢cocuk olacagini soylediginde babasi da ben de perisan olduk. Cok agladik’.
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Anne ilk asamadan bahsederken o anlar1 tekrar yasamis gibi oldugunu ifade etmistir.
Cocugunun engelli olacagini 6grenen ebeveynlerin yasadiklar1 sok duygusu benzerlik
gosterse de duruma verdikleri tepkiler ve duygularmi ifade edis tarzlari farklilik
gosterebilmektedir. Sok asamasinda olan ebeveynlerden bazilar1 sogukkanli
davranmakta bazilart da engellilik durumunu duyduklar ilk andan itibaren iiziintii

icerisine girmektedir.

Katilimer 3: 47 Yasinda, Anne

“Evde dogdu kizim kordonu kesilemedi. Ilk ¢cocugum normal olunca bu ¢cocugun béyle
olacagini diigiinemedim ne yapacagimizi bilemedik. Konduramadik soka girdik. O an o
kadar cok c¢ok iiziilditm yani diinyalar: degistirebilseydim, nasil degistirecegimi de
bilemezsem de rabbim neden bana bunu verdi dedim. Kendimi sug¢ladim neden ben

dedim demedim diyemiyorum ” ifadelerini kullanmstir.

Ebeveynlerin verdigi tepkisel yaklasimlar engelli bir cocuga sahip olma siliphesi ile
baglamaktadir. Kimi ebeveynler engelli cocugun varligini dogum o6ncesi donemde
ogrenirken kimi ebeveynler dogum sonrasinda ortaya g¢ikan motor aktivitelerini

gerceklestirememe gibi belirtilerle 6grenmektedir.

Katilimci 4: 49 Yasinda, Anne

“Kendimi hi¢ suglamadim Allahtan geliyor dedim ve kabullendim hemen. Bu durum

’

bugiin bana da olabilir, yarin herkese olabilir.’

Ailelerle yapilan goriismelerde bazi anneler duygularini anlatirken o anlari tekrar
yasadiklarmi ifade etmistir. Engelli cocuga sahip annelerden biri hissettiklerini

gbzyaslar igerisinde agsagidaki gibi paylasmistir:

Katilimei 5: 49 Yasinda, Anne

“Diinyamiz yikaldi... Yani nasil anlanhr ki. Ilk giinkii gibi hissettigim act suan. Hi¢
gecmedi gecmiyor. 3 aylik hamileyken ogrendim engelli olacagim, yiiriiyemeyecegini.
Doktorlar her ihtimali bekleyin dediler. Aldirmay: istedim. Biiyiidiigii giinleri goziimiin
oniine getiriyordum isyan eder mi acaba dedim hep. Bakimi igin degil de isyan eder mi

neden der mi diye diisiiniip aldirmak istedim. Babast bunu Allah nasip etti boyle uygun
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gordii o bir canli dedi izin vermiyorum dedi. Babasi istedi dogmasini.  Siirekli
doktorlara gidiyorduk ama degisen bir sey yoktu. Inanamiyordum. Psikolojim hep
bozuk oldu o giinden beri. Neden ben dedim hep... Ikinci cocugum olana kadar
camdan disart bakmadim. Evimizin karsisinda okul vardi. Insanlar cocuklarini okuldan
alvyorlardi. Onlart gérmemek igcin camdan disari bakamadim. Okula gidebilecek mi
neler yasayacak diye diisiinmekten agliyordum hep. Insamin diinyast yikiliyor. 2.5 yil

sonra dogdu diger ¢ocugum. O biraz teselli oldu...”

Ozellikle anneler ile yapilan goriismelerde, konuya iliskin paylagimlar sirasinda
annelerin gozlerinin doldugu, agladiklari, hizli nefes alip verdikleri gbzlemlenmistir.
Kimi ebeveyn bu siirecte digerlerine oranla daha fazla psikolojik sorun yasamaktadir.
Ebeveynlerin i¢inde bulunduklart ruhsal durumlarimin farkli degiskenlerle baglantisi

bulunabilmektedir.

Omegin kisilik 6zellikleri bakimindan sosyal, disa doniik, sosyal ve gevresel iliskileri
kuvvetli ebeveynler siireci daha kolay atlatmaya calisirken, sosyal ¢evresi olmayan, ice
doniik ve karamsar kisilik Ozelliklerine sahip ebeveynler siireci daha agir

gecirebilmekte, yasadiklar1 travmanin etkisi ayirt edici bir sekilde gozlemlenmektedir.

Kimi ebeveynler engelli bir ¢ocuga sahip olacaklarin1 6grendikleri andan itibaren
depresyon, inkar, kendini suglama, aci, keder, umutsuzluk, duygusal parcalanma
duygularini hissederek olumsuz tepkiler verebilmektedir. Aglama, fiziksel rahatsizliklar,

yemek yememe gibi tepkiler sergileyebilmektedir.

Engellilik durumunun ilk 6grenildigi an verilen tepkiler ebeveynlerin kisilik 6zellikleri
ile de iliskili olabilmektedir. Kirilgan, hassas yapida olan kisiler, 6zellikle anneler,
sogukkanli ve sakin yapida olan ebeveynlere kiyasla yasadiklar1 ilk asamaya daha

duygusal tepkiler verebilmektedir.

Katilimer 12: 37 Yasinda, Anne

“Cok kotii oldum ciddi bir sok yasadim. Bogslukta hissettim. Ilk ¢ocugumdu. Baska
hayaller kurarken diinyam basima yikildi.”

Arastirma kapsaminda goriistilen babanin ilk ana iligkin tutumlar ise sOyledir:
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Katilimei 13: 56 Yasinda, Baba

“Simdi soyle ki bu bir imtihan yani sinav diinyasidir. Bu da bizim sinavimizmig. Demek
ki rabbim boyle nasip etmis. Allah 4 evlat verdi. Sonuncusu zihinsel engelli... Daha
agwrlarint daha kétii durumda olan ¢ocuklart ¢ok gérdiim daha ¢ok sikinti yasayanlari

gordiim. Hep siikrettim bu duruma...”

Kimi ebeveynler de engellilik durumuna hazir olabilmekte, ¢ocugunun daha koti

olabilme ihtimalini diisiiniip var olan duruma siikiir edebilmektedir.

Bazi ebeveynler engel durumunu 6grendikleri ilk anda hissettikleri acinin devam

ettigini ifade etmislerdir.

Katilimei 14: 57 Yasinda, Anne

“Cok kotii oldum. Beyin travmast gecirdim. Cok agladim, iiziildiim. O zamanlar ara
ara hep rahatsizlanirdim iiziintiiden. O zamanlar engelli nedir bilmiyordum ki. Neden
dedim neden bana oldu. Nasil oldu diye diisiiniip durdum... Inan bana hala da

’

diistintiriim...’

Ailelerin engelli bireye yonelik tepkisel yaklagimlari, engelin derecesine, tiiriine, engelli
bireyin yasina, ebeveynlerin kisilik 6zelliklerine, ailelerin sosyal ve ekonomik diizeyine,
ebeveynler arasi iliskilere, ailelerin kendileri disinda aldiklar1 destegin varligina gore

farklilik gosterebilmektedir (Kiigiiker, 1993: 25).

Katilimer 15: 52 Yasinda, Anne

“Ilk 6grendigimde hastanedeydik Capa’da. Oradaki doktor senin cocugun oziirlii dedi
bana. Ne olacak dedim. Bir sey olmayacak boyle yasayacaksin dedi. Cocugun bir sey
ogrenemez kafa ¢apt kiigtik vs. dedi. Ben senin doktorlugundan siiphe ettim dedim. Ben
22 yasinda cahil bir insanim bana boyle mi yol gostereceksiniz dedim. Bir giin kizim ile
gelecegim ona okuma-yazma bile 6gretecegim dedim. Ciktim. Allahtan geldi dedim.
Secilmis kulum belki de dedim” .

Nitel goriisme gergeklestirilen ailelerin problem ¢ézme ve sorunlarla bas etme becerileri

ele alindiginda bir¢ogunun engellilige olan bakis agisi ile var olan deger, tutum, inang
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ve yargilart arasinda anlamli bir iligki ortaya ¢ikmaktadir. Ebeveynler engelli bir cocuga
sahip olma durumunu yaratanin bir takdiri olarak degerlendirmektedir. ‘Hi¢ isyan
etmedim’ ciimlesi bircok anne tarafindan goriisme sirasinda dile getirilmistir. Bunun

altinda yatan sebep anneler tarafindan ‘Allah’n takdiri’ seklinde tanimlanmaktadir.

Sakarya ilinde engelli ¢ocuga sahip ailelerin kaygi diizeylerinin incelenmesine iliskin
yapilan bir calismada da benzer sonuglar goriilmektedir. Katilimcilarin birgogunun
engelli cocuga sahip olma durumunu Allah’in takdiri olarak gordiigii ve bu sebeple

ellerinden bir sey gelmediklerini ifade ettikleri goriilmektedir (Geng, 2017: 249).

4.4. Engel Durumunun Ebeveynlerin Hayatina Etkisi ve Ailelerin Psikolojik

Durumlari

Arastirma kapsaminda gorligiilen ebeveynlere engelli bireye sahip bir ebeveyn olarak
kendilerini nasil tanimlayacaklar1 sorulmustur. Bu sorunun sorulma amaci, goriisiilen
kisilerin hayata bakislarina ve problem c¢dzme becerilerine iliskin bir yargiya sahip
olmaktir. Diger bir amag¢ ise gorlismenin daha samimi ge¢mesini saglamaktir.
Gortismenin baslangic kisminda sorulan sorular, katilimciyr rahatlatmak, konugmaya
tesvik etmek, katilimci ile olan iletisimde agik bir siire¢ olusturmak acisindan oldukga
onem arz etmektedir (Yildirim-Simsek, 2018: 143). Bu amagla sorulan bu soru
goriismeci ve katilimcr arasindaki iletisimi artirmistir. Fakat gortisiilen kisilerin
kendilerini tanimlamasina iliskin ciimleleri kisa niteliktedir. Bircok goriismeci bu

soruyu daha dnce kendilerine hi¢ sormadiklarini ifade etmistir.

Katilimer 1: 43 Yasinda, Anne

“Giiglii biriyim galiba. Gii¢lii bir anneyim. Giiglii olmak zorundayim.”

Katilimcei 3: 47 Yasinda, Anne

“Bilmiyorum ki nasil biriyim, nasil bir anneyim, hi¢ diisiinmedim. Nasu biri, nasi bir

anne oldugumu diisiinecek bile vaktim yok belki de...”

Engelli bir ¢ocuga sahip olmak anne babalarin benlik saygisin1 da etkilemektedir.
Benlik saygisi, kisinin kendi ile ilgili genel degerlendirmesini yansitmaktadir. Engelli
bireye sahip annelerin benlik saygisi ile ilgili yapilan bir arastirmada 50 engelli ¢ocuga
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sahip ve 50 normal gelisim goOsteren cocuga sahip anneler incelenmistir. Yapilan bu
aragtirmada engelli cocuga sahip kadinlarin benlik saygilar1 diger kadinlara oranla daha

diisiik bulunmustur (Duyan, 2007: 49).

Katilimcr 15: 52 Yasinda, Anne

“Ben giiglit bir kadimim. Dedigini yapan bir kadmim. Yikilmadim ayaktayim

’

diyebilirim.’

Katilimcr 11: 48 Yasinda, Anne

“Ben iyi bir anneyim. Mutlu olmak zerundayim, iyi gériinmek zorundayim. Olumlu

pozitif birtyimdir.”

Kimi ebeveynler kendilerini tanimlarken engelli annesi olma durumuna bazi sifatlar
yiiklemektedir. “Mutlu”, “giiclii”, “giiclii olmak zorunda olan”, “dik duran”,
“dedigini yapan” bu sifatlardan bazilaridir. Engelli annesi “iyi olmak zorunda olan bir
anne” olarak tanimlanmaktadir. Annelerin bu tanimlamayr yapmalarinin sebebi sahip

olduklari rol ve sorumluluklar oldugu goriilmektedir.

Katilimcr 16: 52 Yasinda, Anne

“Sabirli merhametli sefkatli bir anneyim oyle olmasa zor olur her sey.”

Katilimcilarim bir kismi kendilerini tanimlarken sahip olduklar1 annelik roliiniin
ozelliklerine deginmislerdir. Normal gelisim gosteren bir ¢ocugun annesi olmak ile
engelli bir ¢ocugun annesi olmak arasinda duygu, diistince ve tutumlara iligkin
farkliliklar oldugunu belirtmislerdir. Engelli ¢ocuga sahip annelerin daha merhametli,

daha giiclii, daha sefkatli olmas1 gerektigi ifade edilmistir.

Katilimcr 18: 58 Yasinda, Abla

“Engelli bir ¢ocuk bir anneyi mutsuz etmez. Ben mutlu bir insanim engelli ¢cocugumu
asirt seviyorum. Diinyada 5 sene daha fazla yasayacaksin, ne igin deseler engelli

cocugum i¢in derim. Yani onlar bizim her seyimiz. En kotiisii bile. Benim kizim da sirasi
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gelince her seyi kirip dokiiyor. Allah’im ‘¢cok zor’ dedigim durumlarda oluyor ama

’

tistesinden geliyorum...’

Katilimci 20: 46 Yasinda, Anne

“Kendimi ¢ok sanslt Allah tarafindan segilmis kul olarak gériiyorum...”

Baz1 ebeveynler engelli bir c¢ocuga sahip olma durumuna olumlu o&zellikler
atfedebilmektedir. Engelli ¢ocugun yaratan tarafindan 06zel bir ¢ocuk olarak

gonderildigini ve secilmis aile olduklarini belirten aileler de mevcuttur.

Katilimcilarin ¢ogu, engelli bireye sahip olmay1 Allah’in bir takdiri olarak gérmektedir.
Bu durum onlarin engelliligi kabullenmesinde bir ara¢ olmakta, dini telkinlerin bu
durumu kolaylastirdigi goriilmektedir. Fakat bu durum ailelerin yasadiklari tizlintiiyii
hafifletmemektedir. Sadece engellilige bakis sekilleri, bas etme becerileri ve engelli

¢ocuga uyum saglama siireclerini etkilemektedir.

Katilimc1 19: 58 Yasinda, Anne

“Bayag1 sabirli biriydim ama artik sabirsizlasmaya basladim. Kizimin durumu
kétiilestik¢ce bende kétiilesiyorum. Benim de psikolojik olarak ¢ok sorunum var. Cok

mutlu ve iyi oldugum soylenemez.”

Bircok aile icin engelli bir ¢cocuk ailenin dengesini bozmakta ve travmatik bir olay
haline gelmektedir. Anne babalar saglikli bir cocuklar1 olmadigi i¢in aci, utang, sugluluk
ve matem deneyimi yasarlar. Engelli bir cocuk sebebiyle ebeveynler kendilerini
cevrelerinden soyutlayabilir, bunun sonucunda da ebeveynlerde yalnizlik ve mutsuzluk

duygusu olusabilmektedir (Duyan, 2007: 43).

Katilimci 23: 55 Yasinda, Baba

“Hayatini ¢ocuguna bagislayan bir babayim.”

Gortisiilen aile liyelerinden bazilari kendilerine olumlu, mutlu, sabirli, sansl gibi sifatlar
yiiklerken bazi kisiler kendilerini ‘hayatini c¢ocuguna adayan ebeveyn’ olarak

nitelendirmektedir. Baz1 ebeveynler ise hayata bakis tarzlarinin yasadiklart durumlara
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gore degistigini yani degiskenlik gosterdigini ifade etmektedir. Fakat ebeveynlerin

biiyiik bir kism1 kendini engelli ¢ocugu ile iligkili olarak tanimlamaktadir.

Katilimcr 12: 37 Yasinda, Anne

“Hayatint kizina gore ayarlayan biriyim. Bazen olumlu bakiyorum hayata bazen

sinirliyim.”

Engelli bireylerin ebeveynlerine kendilerini suglayip suclamadiklari, eslerinden ve
cevrelerinde bir suglama ile kars1 karsiya kalip kalmadiklar1 sorulmustur. Ebeveynlerin

biiyiik bir kism1 kendilerini su¢clamadiklarim belirtmistir.

Katilimei 14: 57 Yasinda, Anne

“Hamileyken bir doktor sizi tekrar gérmek istiyorum dedi. Muayenehaneye ¢cagirmak
istiyorum seni bir sitkinti gordiim sanki dedi. Esimde bende para igin bizi ¢agirdigini
diigtiniip gitmedik. Hep i¢imdedir. Keske gitmis olsaydik acaba kizimin durumunu
diizeltebilir miydik? Bunu diistiniiriim ara ara. Esim diistinmiiyor boyle ama bu benim

icimde kalan bir sey keske dedigim bir sey...”

Engelli cocuga sahip ailelerin yasadigi duygulardan biri olan “sucluluk”, anneler
arasinda daha yaygin goriilmektedir (Girli ve dig., 2000:2-9). Sugluluk duygusunu
yasayan ebeveynler engel durumuna kendilerinin neden oldugu ihtimalini diisiinmekte
ve birbirlerini su¢layabilmektedirler. Bu durum kizgmlik ve sucluluk duygusunun bir

arada yasanmasina neden olmaktadir (Erkan, 1998:96-98).

Kimi zaman da anne babalar eslerinin akrabalar1 tarafindan suglanabilmektedir.

Asagidaki 6rnekte katilimci, esinin ailesi tarafindan suglandigini dile getirmektedir.

Katilimci 12: 37 Yasinda, Anne

“Kendimi suclamadim ama suglandim. Kaymmvalidem ¢ok sugladi ilgilenmedin dedi

televizyon izlettin onemsemedin dedi. Kendimi kotii hissetmem igin elinden geleni

’

yvapti...’
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Yukaridaki ifadelerden de anlasilacagi gibi katilime1 12; kendisini su¢lamasa da esinin
ailesi tarafindan siklikla su¢landigini, ifade etmektedir. Engelli annesi, ¢ocugu ihmal

ettigi iddialar ile kars1 karsiya kaldigini ifade etmektedir.

Goriigiilen aile iiyelerine kendilerine zaman ayirip ayiramadiklari, kendilerini hayattan
soyutlanmis hissedip hissetmedikleri sorulmustur. Aragtirma kapsaminda goriisiilen
ebeveynlerin bir kismi1 kendilerine yeterince zaman ayiramadiklarindan, sosyal hayattan
uzaklastiklarindan bahsetmistir. Yeterince sosyallesememek, kendi isteklerini yerine
getirememek ebeveynlerde yalnizlik duygusunu olusturmakta ve bu da psikolojik
sorunlarin ortaya ¢ikmasina neden olmaktadir. Bazi ebeveynler ise c¢ocuklarini
giivenerek birakacak kimse olmadigi igin kendilerine zaman ayiramadiklarini

belirtmistir.

Yapilan goriismelerde ebeveynlerin engelli cocuklarini birakamadiklar i¢in kendilerine
zaman ayiramadiklari gozlemlenmistir. Kimi anne kendisi ¢ocugundan ayrilmak
istemedigi i¢in yalniz birakmamakta kimi de birakacak ve giivenecek kimsesi

olmadigini sdylemektedir.

Katilimer 1: 43 Yasinda, Anne

“Hayattan soyutlanmadim ama kendime hi¢c zaman aywamiyorum. Oyle bir liksiim

’

yok benim tiim zamanmim ¢ocuklarimla...’

Katilimei 3: 47 Yasinda, Anne

“Kendime ait hi¢ zamanim yok. Isterdim kendime zaman aywrmayr ama kizimi kimseye

birakamam giivenemem. Biliyorum ¢iinkii bakamazlar...”

Yapilan arastirmalar incelendiginde engelli bireye sahip ebeveynlerin kendi istek ve

ithtiyaclarini erteledikleri goriilmektedir.

Zamanlarmin ¢ogunu c¢ocuklart ile gegiren aile Ttyeleri kendilerine zaman
ayrramamakta, kendileri olmadiklar1 zaman c¢ocuklarmin bakimi ile ilgili kaygi

yasamaktadirlar.
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Katilimer 5: 49 Yasinda, Anne

“Kendim i¢in yaptigim hic¢ bir sey yok. Hep engelli kizimin pesindeyim.”

Goriigiilen ailelerin istedikleri zaman akrabalarina ya da komsularina gidemedikleri, ya
da bunlar1 kisith bir sekilde yapabildikleri, kendileri ile bas basa kalamadiklar1 ve sosyal
ortamlara ancak engelli ¢cocuklarini yanlarina alarak gidebildikleri goriilmektedir. Bu

durum ebeveynlerin sosyal hayatini olumsuz etkilemektedir.

Katilimer 7: 58 Yasinda, Anne

“Cocugumun zamani daha énemli, ben onu mutlu edeyim de kendime zaman kalmasa

daolur.”

Katilimei 8: 63 Yasinda, Anne

“Benim zamamm egittir oglum. Her seyim o. Ayri zaman geg¢iremiyoruz. Evin iginde
bile kapi kapt beni arar. Cok sevgi doludur sevecendir. Babasi olmadigi zaman da ben

bir yere gidemem. Biz hep iigiimiiz...”

Yukaridaki ifadelerden de anlasilacagi gibi engelli ¢ocugu olan aileler siirekli ¢cocuklari
ile birlikte olmakta ve tiim sosyal faaliyetlerini birlikte ger¢eklestirmek zorunda

kalmaktadirlar.

Engelli cocuklar1 ile her yere gidemeyen aileler birgok sosyal aktiviteden de uzak

kalmaktadirlar.

Katilimer 11: 48 Yasinda, Anne

“Hayiwr, hayir hayir. Normal bir ¢ocuk da olsaydi kendime zaman ayiramam ki

annesin sonugta hep ilgilenmek durumundasin. Evde isler bitmiyor ki.”

Katilimciin climlelerinden de anlasilacagi gibi annelerin, engelli bir ¢ocuga sahip
olsunlar ya da olmasinlar aile ici roller ve sorumluluklariin erkeklere oranla daha fazla
oldugu gozlemlenmektedir. Bu durum da kendilerine zaman ayirabilmelerini
etkilemektedir. Goriisiilen katilimcilarin ¢ogu aile i¢i rollerinin fazla oldugunu

belirtmistir.
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Katilimer 14: 57 Yasinda, Anne

“Bir bosluktayim yillardir. Hicbir seyden zevk almiyorum. Bazen iyi oluyorum ama

geciyor. Bende isterdim kendime zaman ayirmak.”

Katilimcr 19: 58 Yasinda, Anne

“Bir tarafim hep yarim. Kendime zaman ayirmak diye bir sey yok. Zaten psikolojim de
bozuk hep. Hastaliklarim var. Kizimin da bir sosyal hayati yok ona da iiziiliiyorum.
Actyorum ona. Annelerin acima duygusu vardir. Evlat sonugta. Hep bir seyler istiyor

hep.”

Arastirma  kapsaminda goriisilen annelerin  ¢ogunlugu kendilerine zaman
ayrramadiklarini ifade etmektedir. Kimi anne bunu istemesine ragmen engelli
cocugundan dolayr gergeklestiremedigini, birakacak kimsesi olmadigini belirtmis,
kimi anne de ¢ocugundan ayr1 bir hayatin nasil oldugunu bilmedigi i¢in bu durumu
kabullenmistir. Ozellikle annelerin bakim yiikiiniin daha fazla olmast, ev ici rollerinin

yogunlugu da kendilerine zaman ayirmalarini zorlastirmaktadir.

Arastirma kapsaminda goriisiilen anneler arasinda kendilerine zaman ayirabilen
annelerin daha pozitif ve olumlu oldugu, kendine zaman ayiramayan annelerin ise daha
karamsar oldugu gozlemlenmistir. Kendine zaman ayirma faktori kisilik 6zelliklerinin
yanm1 sira engellinin engel durumu ile de iligkilidir. Agir engelli olmayan, kendi
thtiyaglarini kendi karsilayabilen engelli bireylerin anneleri ¢ocuklarini rahatlikla baska
birinin gdzetimine birakabilmektedir. Agir engelli olan veya 6z bakim becerilerini
gerceklestirememekte olan engellilerin anneleri ise c¢ocuklarini bir baska kisiye
birakmakta tedirginlik yasamaktadir. Bu durum ¢ocugun engel derecesi ve durumu ile
ebeveynlerin psikolojileri arasinda anlamli  bir iliski s6z konusu oldugunu

gostermektedir.
4.5. Engelli Cocugun Bakim ile Ilgili Tutumlar

Ailelerin islevlerinden biri ¢ocuklarin bakim ihtiyacinin karsilanmasidir. Engelli bir
cocugun bakimi normal gelisim gosteren cocuktan daha farklidir. Engelli bir ¢ocuk

engel durumuna gore hi¢ biiylimeyen ve bakima ihtiyaci olan bir ¢ocuk olabilmektedir.
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Bakimin uzun yillar siirmesi/siirecek olmasi bakimi iistlenen kisi i¢in zorluk teskil

edebilmektedir.

Bakim aile i¢i ve profesyonel olarak degerlendirilmektedir. Ister aile i¢i olsun ister
profesyonel olsun iilkemizde bakim emegi kadinlar {izerine yogunlagsmaktadir.
Toplumun engelliler, yaslilar, hastalar gibi dezavantajli ve bakima muhta¢ kesimlerinin
bakimlar aile i¢inde genellikle kadinlar tarafindan karsilanmaktadir. Ataerkil ideolojide
bakim, ailenin mahremi olarak goriilmekte, aile i¢inde halledilmekte, kadin emeginin

yogun oldugu bir hizmet olarak karsimiza ¢ikmaktadir (Atasii, 2013: 284).

Engellilikle ilgili arastirmalar, engelli bireye iliskin bircok gorev, sorumluluk ve
bakimin biiyilk bir kisminin kadinlar/anneler tarafindan yerine getirildigini
gostermektedir ( Isikhan, 2005: 12). Gergeklestirilen bu ¢alismanin analizi de bu gercegi
gozler Oniine sermektedir. Goriisme gerceklestirilen ebeveynlere ¢cocuklariin bakimin
genelde kimin istlendigi sorulmus ve tim cevaplarin ayni nitelikte oldugu sonucuna
vartlmistir.  Goriigillen 20 ebeveynin 19’u engelli bireyin bakiminin biiyiik
cogunlukla ‘anne’ tarafindan gerceklestirildigini belirtmistir. ‘Baba’ anneye yardim

eden/etmeyen aile liyesi konumundadir.

Yapilan arastirmalarda g¢ocugun engel durumunun genellikle anneleri daha c¢ok
etkiledigi, babanin g¢ocugun bakim ve tedavisinde anneden daha az ilgili oldugu

goriilmektedir (Ozsenol ve dig., 2003:156-164).

Katilimci 22: 45 Yasinda, Anne

“...Buraya geliyorum ézel egitime gidiyorum kadin olarak evin isi hep sana bakiyor

kendime zaman ayiramiyorum.”

Arastirma kapsaminda goriisiilen annelerin biiylik bir cogunlugu bakim yiikiiniin
kendisinde oldugunu belirtmistir. Ayrica kadinin ev i¢i geleneksel rolleri (temizlik,
yemek, ev isleri vb. ) de eklenince sorumluluklar1 artmaktadir. Goriislilen katilimci

kadinlarin bu durumu kabullendikleri gézlemlenmektedir.

Gorisiilen iki babadan birinin, engelli bireylerin bakimu ile ilgili gortisleri su sekildedir:

Katilimei 23: 55 Yasinda, Baba
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“Bakim iilkemizde kadinlarla ozdeslesmis durumda. Ama bunun bir siniri var. Esler
arast bir dagilimi var. Her bakimi anne yaptiramaz. Ogluma 3 yasindan beri banyosunu
ben yaptiriyorum. Ciinkii bu isin cinsellik, ergenlik boyutu var. Kisisel bakim temizligi
var, ergenlikte nasil davranacaksin bunlar var. Ozel bolge temizligi mesela tiim bunlar
onemli. Bu yiizden bakim kavrami tek tarafli olmamali. Baba kendini ¢ocugunun

bakimindan soyutlamamali...”

Yukaridaki ifadelerden de anlasilacagi gibi baba; ¢ocugunun bakimi ile yakindan
ilgilenmekte, bunu pedagojik bir temele dayandirmaktadir. Engelli olsun ya da olmasin
tim ¢ocuklarin bakimimin 6nemli oldugunu ve bilingli bir sekilde 6gretilmesi
gerektigini ifade etmektedir. Fakat ne yazik ki giintimiizde ¢ogunlukla bakim sadece

kadin ile 6zdeslesmis durumdadir.
4.6. Aile Ici Etkilesim

Aile i¢i etkilesim durumunu esler arasi iliskiler ve kardesler arasi iligkiler olarak iki ayri

bagslik altinda inceleyecegiz.
3.6.1. Esler Aras Iliskiler

Aile i¢inde iiyelerinin birinin ya da bir kacinin yasadigi yetersizlik durumu, ailenin tiim
tiyelerini etkilemekte, saglam yapiya sahip ailelerdeki dengeleri bile sarsabilmektedir

(Yoriikoglu, 1998). Bu durum aile i¢i sorunlarin artmasina sebep olabilmektedir.

Engelli bireye sahip ebeveynlerin esler arasi iletisimini ve varsa yasadiklar1 sorunlari
tespit etmek amaciyla engelli ¢ocuklarinin esler arasi duygusal iliskileri etkileyip
etkilemedikleri sorulmustur. Bu soru sorulmadan once ailelere ‘esiniz ile gocuklar
olmadan vakit geciriyor musunuz’ sorusu sorulmus, aile yasantilar1 ile ilgili genel
tutumlar 6grenilmeye calisilmistir. Katilimcilarin bircogu esleri ile bas basa olmaktan

ziyade ailece vakit gecirdiklerini ifade etmistir.

Katilimer 8: 63 Yasinda, Anne

“Eskiden c¢ikiyorduk ¢ok mutlu bir aileydik engelli ¢cocugumdan sonra saswrdik.
Mutlulugumuzu bozamad: gergi etkilemedi. Oglum béyle olmasaydi herhdlde diinyada
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bizden mutlu aile yoktu. Biz hep ¢ok mutlu bir aileydik. Oglumdan sonra bazi seyler

eskisi gibi olmad tabi, sosyal yoniimiizii unuttuk.

Katilimcr 15: 52 Yasinda, Anne

“Tek basimiza bir yere gittigimiz zaman rahat olamiyoruz ki hep onu ariyor

gozlerimiz ellerimiz. O kadar alismisiz ki...”

Engelli bir bireyin diinyaya gelmesi ve aileye katilmasiyla birlikte aile i¢i iletisimde de
farkliliklar olusabilmektedir. Bu farkliliklar, ailenin engel durumundan etkilenme

durumu, engelli bireyin engel durumu ve orani ile yakindan ilgilidir.

Katilimcilardan bazilart hayatlarinin tamamen degistigini ifade ederken bazilar1 da
hayatlarinda sadece bazi alanlarda kiiciik degisiklikler yasadiklarini belirtmistir.
Gortsiilen ebeveynlerin bir kismi1 da engelli gocugun esler arasi1 bagi kuvvetlendirdigini

distinmektedir.

Katilimei 1: 43 Yasinda, Anne

“Iliskimiz cok etkilendi. Annesin doktora gitsin istiyorsun sonu¢ alinsin istiyorsun
stuirekli doktora gitmek istiyorsun ama hep para verilecek seyler bunlar bu sefer esimle
kotii oluyordum birbirimize giriyorduk. Yalniz da kalamiyorduk zaten hi¢. Hep

tartisma hep tartisma ben de bos verdim zamanla”

Katilimci, engelli cocugu dogduktan sonra esi ile uyumsuzluk yasamaya basladigini
ifade etmektedir. Esinin kizindaki engel durumunu yeteri kadar O6nemsemedigini,

ekonomik sikintilarinda uyumsuzluk noktasinda etkili oldugunu belirtmistir.

Katilimer 12: 37 Yasinda, Anne

“Esimle sorunlar yasadim o donem. O daha rahatti. Halledilir, diizelir diye bakiyordu.
Ama daha ¢ok sorumluluk bendeydi. O dénemde yasadigim psikolojik travmanin
etkisiyle bir donem esimden nefret etmistim. Uzak duruyordum ondan. Benden daha
tahammiilsiizdii. Sinirlenebiliyordu kizimin tepkilerine. Hep soyliiyordum o engelli bir

cocuk normal davranmasimi bekleme diye. Ornegin kizim c¢ok cikolata istiyordu bir
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seyi isteyince de hep bagiriyordu, ¢ok zorlandik. Ama 5-6 senedir aramiz daha iyi. O da

2

alisti samirim. Direndi ama alist.

Yukaridaki ifadeleri kullanan katilimci, engelli ¢ocuga sahip olduktan sonra esi ile olan
iliskilerinde degisiklikler oldugunu, bu siirecin duygusal baglarini da zayiflattigini dile
getirmistir. Esinin engelli ¢ocuguna olan yaklagimlar1 yiiziinden yasamlarinin belirli bir

doneminde esine kars1 olumsuz duygular hissettigini dile getirmektedir.

Aile i¢inde cocugun bakim yiikiiniin ve sorumlulugunun genellikle annede olmasi,
annenin bu sebeple kendine zaman ayiramamasi, annenin yipranmasina neden
olabilmektedir. Bu durum da baba ile olan iligkilerini etkileyebilmektedir. Annelerin
yipranmalar1 ve babalarin genellikle kayitsiz kalmalart esler arasi c¢atigmalar

artirmaktadir (Akgiin-Cifci, 2010: 25).

Katilimcr 16: 52 Yasinda, Anne

“Esimi 2 yil once kaybettik. Tabi esimle sitkintilar oldu o donemlerde. Her seyde
oglumu onde tutuyordum. Erkeklerin kabullenmesi daha zor oluyor galiba. Esim
normal bir ¢ocuk gibi davraniyordu ona. Engelli gibi kabullenemiyordu. Son yillarda

2

alismaya baslamigti. Ama 6mrii bu kadarina yetti.

Engelli cocuga sahip olan ailelerin tepkisel yaklasimlarindan biri olan kabul ve uyumun,
annelerde daha kisa siirede ve daha kolay gerceklestigi goriilmektedir. Babalarda ise
uyum siiresinin daha uzun siirdiigii, babalarin annelere kiyasla engellilik durumunu daha

gec kabullendigi goriilmektedir.

Katilimei 20: 46 Yasinda, Anne

“Bas basa gezmeyi severiz ama kizim ¢ok kiskanir o zaman. Cok kavgalarimiz olmaz
esimle. Birbirimize olan muhabbetimiz ayni bir degisiklik olmadi. Ama su var ki
bendeki hassasiyet esim de yok. Ona ogretmeye calistyorum. Mesela esim isten gelir
kizim ¢ok konusur takilir bir seye babast da kizar. Diyorum ona bak o seni anlayamaz o

diger ¢cocuklar gibi degil. Anlatmaya ¢alisirim ama erkekler bizlerden daha farkl.”

Goriigiilen annelerin bircogunun ifadelerine gore ‘babalarin engelli bir ¢ocuktan daha
yiiksek beklentisi oldugu’ ve yine ‘babalarin engelli ¢ocuga normal gelisim gosteren
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cocuk gibi davrandig1 ve ayni tutum ve davranislart bekledigi’ goriilmektedir. Aile ici
iliskilerde engelli ¢ocuga karsi olan duygu, diisiince ve tutumlarin degiskenlik

gostermesi, esler arasi iletisim sikintilarina neden olabilmektedir.

Goriigiilen ailelerin bir kismi da engelli bireyin varliginin iliskilerini gii¢lendirdigini
belirtmislerdir. Ailelerin bir kism1 da esleri ile iliskilerinin ¢ok iyi oldugunu ve en

biiyiik destegi eslerinden gordiiklerini ifade etmislerdir.

Katilimcr 11: 48 Yasinda, Anne

“Oglumun olmasi bizi daha da iyi etkiledi. Bagimiz arttt. Onu birakamiyoruz hep

beraber gidiyoruz nereye gidersek.”

Katilimei 13: 56 Yasinda, Baba

“Daha ¢ok baglyor bu durum bence. Engelli bir ¢cocuk bagt artirtyor.”

Yukaridaki ifadelerde de goriildiigii gibi bazi ailelerde engelli ¢ocuga sahip olmak,
ailenin birlesmesine ve biitliinlesmesine  katki saglamakta, manevi degerleri

giiclendirmekte, esler arasi iletisimin artmasini desteklemektedir.

Arastirmanin bulgularina gére katilimcilarin esleri ile yasadiklar1 problemler asagidaki

gibidir:

e Eslerin engelli cocuklari nedeniyle birbirlerine zaman ayiramamas,

e Engelli ¢ocuklar olmadan etkinlik gerceklestirilememesi,

e Babanin ¢ocugun engel durumunu kabullenememesi, zor kabullenmesi veya
cocugun engel durumunu goérmezden gelmesi,

e Aile i¢i geleneksel rollerin olumsuz etkisi. (ataerkil yapi, aile i¢i rol farkliliklart vb. )
3.6.2. Kardesler Arasi Iliskiler

Derinlemesine goriisme gerceklestirilen 23 ailenin 3l tek cocuga sahiptir. Diger
ailelerin normal gelisim gosteren cocuklari da mevcuttur. Ailelerin bir kismi engelli
cocugu ile ilgilenmekten diger ¢ocuklarina yeteri kadar zaman ayiramadigini dile

getirmektedir. Engelliligin 6grenildigi doneme iligkin harcanan enerji ve c¢aba,
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hastanede kalma siireleri, tedavi siireleri, engelli ¢ocugun bakim ihtiyacinin fazlalig
gibi sebeplerle ebeveynlerin ilgilerinin biiyiik bir kismini engelli ¢ocuklarina ayirdigi

gorilmektedir.

Katilimer 9: 49 Yasinda, Anne

“Cocuklarim yetistirirken kardes sevgisini giizel asiladigimi diistintiyorum. Her zaman
soyliiyorum ¢ocuklarima sevgi birdir. Sevgi esittir ¢ocuklara karsi ama emek farkhdr.
Emegim farkli ¢cocuklarima. Emekte oncelik engelli cocugumdu bunu onlarin kafasina
verlestirdim. Zaman zaman annesiz olduklart zaman oldu. Kizimin sadece bir
ameliyatinda 6 ay yoktum evde. Annesiz kaldilar. Ama mecburen oldugunun

farkindalardr. Ihmal edildiklerini diisiinmediler.”

Katilimc1 anne, ¢ocuklarina farkli dlgiilerde emek verdigini, engelli ¢ocugu ile daha ¢ok

ilgilenmek durumunda oldugunu belirtmektedir.

Anne, bu zorlu siliregte normal gelisim gosteren ¢ocugu ile iyi bir iletisim kurarak,

sevgisini her daim hissettirdigini belirtmektedir.

Katilimcr 12: 37 Yasinda, Anne

“Kii¢iik kizimla ablasi kadar ilgilenemedim. Engelli Kizim okuldayken kaynastirma
ogrencisiydi. 8 yil boyunca her giin tiim giin kantinde bekledim. Bu siirecte kiigiik
kizimt hep ihmal ettim nasil biiyiidii bilemiyorum. Biiyiik kizima verdigim emegin
yarisint vermedim ona. 3 yasinda krese basladi, 4 yasinda anaokuluna... Hep
anlatiyorum kiiciik kizzma ablasimin  durumunu. ‘Ablam kaybolur dimi anne, o

anlayamaz dimi anne iiziiltir sen onunla ilgilen’ diyor.”

Katilimer 14: 57 Yasinda, Anne

“Oglum bastan ¢ok kiskaniyordu. Biz hep engelli kizimla ilgileniyorduk. Sofraya
oturduk mu hep kucagimizdaydi. Sonra normal oglum sikinti ¢ikarmaya bagladi, yemek
vememeye basladi. O dénemlerde daha zordu. Ama yas aldik¢a kabullenmeye basladh.
Ama ne var biliyor musun? Ben ogluma doyamiyorum... Onu ¢ok ihmal ettim. Simdi

elimden gelen her seyi yapryorum. Ona kiigiikken yapamadiklarimi simdi yapmaya
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calistyorum. Kizima ¢ok odaklandigim igin onu ihmal ettim. Telafi etmeye ¢aligstyorum.

)

Ama diyorum ya ona doyamiyor gibiyim.’

Yukaridaki ifadeleri kullanan katilimci engelli ¢ocuga sahip olmasinin diger ¢cocuguna

olan ilgisinde zorunlu bir azalmaya neden oldugunu dile getirmektedir.

Normal gelisim gosteren cocugu ile yeterince ilgilenemedigini ve telafi etmeye

calistigini soylemektedir.

Katilimcr 23: 55 Yasinda, Baba

“Ilk ¢cocugumu kizimi ¢ok ihmal ettim. Dogal olarak o donemlerde boslugumuza denk
geldi. Hayat miicadelesinde 2. planda kaldr kizim. Simdi daha biling¢liyiz tabi. Ama o

’

donem kosturmanin etkisiyle, diizeltme ¢abalart ile ihmal ettik diger cocugu.’

Gortsiilen ailelerde engelli ¢ocugun sorumlulugu ve yiikiiniin daha fazla olmasi

nedeniyle diger ¢cocuklara olan ilgilerinde zorunlu bir azalma oldugu goriilmektedir.

Katilimci 16: 52 Yasinda, Anne

“Oglumla 18 yildir ¢anta gibi hep birlikteyiz. Egitim hayati boyunca hep yaninda
oldum. Sabah c¢ikiyorduk aksam geliyorduk. Diger ¢ocuklar bir yerde kendileri
biiyiidiiler tabi. Cocuklarima soyliiyordum anlattim bu siireci durumu, bu yiizden

’

kardesleri de anladilar destek oldular hep bana.’

Ebeveynlerin normal gelisim gdsteren ¢ocuklari ile yeterince ilgilenemedigi donemler

yogun olarak asagidaki gibidir:

e Engelli cocugun tanisinin koyuldu ilk dénem
e Engelli cocugun hastaneye yatis ve tedavi siirecinin oldugu dénem

e Engelli cocugun 6rgiin ya da 6zel egitime basladig: ilk donem

Bu donemler ebeveynlerin engelli bir cocuga sahip olduklarin1 6grendikleri andan kabul

ve uyum siirecine kadar olan donem olarak da adlandirilabilir.
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Katilimei 3: 47 Yasinda, Anne

“Kardesleri ilk baslarda ona yakinlik gostermiyorlardi. Ama diger c¢ocuklarim
biiyiidiikce Hatice'yi fark ettik¢e yakinlagsmaya basladilar. Simdi daha iyi anlasvyorlar.
Onu kavradilar. Eskiden hep Hatice’nin (E.B.) ézel oldugunu anlatiyordum ama

anlamiyorlardi. Suan anlamaya basladilar.”

Engellilik ile birlikte aile i¢i etkilesim alaninda kardes iliskilerinde de dengeler
degisime ugramaktadir. Kardesler arasi iligkilerde de ebeveynlerde oldugu gibi bir

alisma ve uyum siirecinin oldugu goriilmektedir.

Katilimei 18: 58 Yasinda, Anne

“Donem donem zorluklar oldu. Kabul edemedikleri donemler oldu. Oglum bizle
vasadigr donemlerde hir¢inlastiklart oldu. Kontrol ettim ikisini de takiple alistirdim

birbirlerine, ama zaman aldi bu.”

Yukaridaki iki katilimc1 da, normal gelisim gosteren ¢ocuklarinin engelli kardeslerine
aligmalarinin zaman aldigindan s6z etmistir. Bu uyum siirecinde ebeveynlerin engelli
cocugun durumunu diger ¢ocuklarina anlatma cabasi icinde olduklar1 goriilmektedir.
Genel olarak goriisiilen ailelerin kardes iligkileri konusunda hassas olduklari ve bilingli

bir sekilde davrandiklar1 goriilmektedir.

Katilimc1 20: 46 Yasinda, Anne

“Kardeglerle bazen wuyumsuzluk oluyor. Merve'den (E.B.) kiigiik olan kardesi
kiskaniyor Merve’yi. Diger ¢ocuklardan hep daha giiclii olmalarint ayakta durmalarini
bekledim simdi simdi sitem ediyorlar. Ama ilerde anlayacaklar beni. En ¢ok da anne

olunca...”

Katilimci, normal gelisim gosteren ¢ocuklarinin ilgisizlikten dolayr sitem ettiklerinden
soz etmektedir. Anne, cocuklarmin ebeveyn olduklari zaman kendisini anlayacagi

goriisiindedir.

Engelli bireye sahip ailelerde yasanan tutumlardan biri de kardeslerin akranlarina oranla

daha fazla sorumluluk almasi ve onlara daha fazla sorumluluk yiiklenmesidir.
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Anne babalar engelli ¢ocuklarinin gelecegini de diigiinerek normal gelisim gosteren
cocuklarina mesajlar verebilmektedir. Arastirma kapsaminda goriisiilen ebeveynlerde de

bu durum goriilmektedir.

Katilimer 3: 47 Yasinda, Anne

“Yarwin obiir giin kardesinizi bir yere birakmaywn. Bana bir sey oldugu zaman babaniza
bir sey oldugu zaman kardeslerinizi birakmayin diyorum hep. Oglum ben birakmam

diyor ama yarin 6biir giin gelin ne der bilemiyorum.”

Katilimer 9: 49 Yasinda, Anne

“Engelli kizzmin maasi var bakict tutarsiniz diyorum diger ¢ocuklara. Ne gelinim ne de
baska biri bakmak zorunda degil. Ama hep goziiniiziin oniinde olacak. Eviniz de ayri
olacak bakict tutacaksiniz diyorum. Cocuklarim ¢ok merhametli. Hep fedakdrlik
vaptilar zaten. Bir keresinde bisiklet istiyordu oglum. ‘Almayalim anne ablam ameliyat
olacak’ dedi... Onlarin yaptiklar: fedakarligi bende onlara yaptim. Oglum eviendi.
Kendi evimi ogluma verdim ben kiraya ¢iktim. Ciinkii onlar ¢ocukken ablalarina ¢ok

’

fedakarlik yaptilar. Ve bunu hi¢ unutmadim.’

Gortigiilen  ebeveynlerin  yasadiklar1  gelecek  kaygist  diger  bulgularda
degerlendirilecektir. Fakat burada ebeveynlerin gelecek kaygisi ile iliskili olarak, engelli
cocuklarmin bakimini kardeslerinin listlenme durumu ile ilgili goriisleri de mevcuttur.
Kimi ebeveyn engelli ¢ocugu ile normal gelisim gosteren ¢ocuklarinin ilgilenecegini
soylemekte, bu da ¢ocuklara sorumluluk yiiklemektedir. Kimi ebeveynler ise engelli
cocuklarinin bakim yiikii i¢in profesyonel destek alinmasi, engelli ¢ocugun normal

gelisim gosteren ¢ocuklarina bir yiik teskil etmemesi gerektigi diisiincesine sahiptir.

Arastirma kapsaminda aile igi iletisimi, kardesler arasi iliskileri daha iyi anlayabilmek,
ailelerin sorunlarimi daha detayl tespit edebilmek amaciyla 3 engelli bireye sahip kardes
ile goriisiilmiistiir. Bu kardeslerin 3°ii de abladir. 2’si engelli bireyin annesi hayatta
olmadig1 icin tiim bakimin iistlenmis, diger ikisi annesi ile birlikte engelli kardesine

destek olmaktadir.
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Katilimer 2: 48 Yasinda, Anne

“Kardesim dogdugunda ben 8 yasindaydim. Farkli bir ¢ocuktu hatirliyorum. Kafatasi
erken kapandi. Doktora gotiirdiik o zaman anlasildi oziirlii oldugu. Ama bu derece
oziirlii olacagimi zannetmiyorduk. Cok act hissettik ama hep timit vardi belirli bir siire
sonra gegecegini diistindiik. Yillar ilerledik¢e yasam agwrlastikca oyle olmayacagini
anladik. Annem ¢ok metanetli bir kadindi. Uziildii ama evlat, ne gerekiyorsa yapacakt.
Bu bir imtihand: 6yle bakti. Bende dyle bakiyorum. Annem vefat ettiginden beri ben
bakyyorum kardesime. Keyif aliyorum bundan. Sosyal ¢evremdeki arkadaslarim beni
gortince sasiryyorlardi. Eglenceliyimdir, pozitifimdir. Bu kadar yogun bir hayata

’

ragmen boyle olmama saswriyorlardr. Bu imtihandi hep oyle diisiindiim.’

Gortisiilen kardeslerden biri, annesi vefat ettigi i¢in kardesinin tiim bakimim
iistlendigini belirtmistir. Katilimc1 bakim yiikiinii var olan erkek kardeslerine birakmak
istemedigini belirtmistir. Katilimci, engelli kardesinden dolay1 evlilige cesaret

edemedigini su sozlerle ifade etmektedir:

Katilimci 2: 48 Yasinda, Abla

“Evlenmeye cesaret edemedim. Televizyonda goriiyordum oziirliilere davraniglari. Bu
riski alamadim. Gelen evlilik tekliflerini kardesime gore degerlendirdim. Cok bedelli bir
hayat... Giine tek kisilik uyanmuyorsunuz. Banyoyu iki kisi yapiyorsunuz, yemek iki
kigilik. Baska bir kiiltiirden gelen biri beni ¢ok mutlu edecegini soylese de inanmadim.

’

Kimse benim gibi bakamazdi. Bu yiizden evlenmeyi diigiinmedim.’

Engelli bir kardese sahip olan katilimcinin ¢ok kiiglik yaslardan beri bu sorumlulugu
istlendigi goriilmektedir. Hayatina girecek kisileri kardesine gore sectigini belirten
katilime1, hayatin1 kardesine adamaktan mutlu oldugunu da ifade etmektedir.
Katilimeinin da ifade ettigi gibi, engelli bireye sahip aileler kendilerini engelli {iye ile
bir biitiin olarak gormektedir. Engellilere yonelik bakis agilarini ele alan abla su

ifadeleri kullanarak, engelli bireylerin yasadig1 sosyal dislanmadan bahsetmistir:

Katilimcei 2: 48 Yasinda, Abla

“Ben kardesimi hep birey olarak kabul ettim. Her konuda kardegimin fikvini aldim. Ben

boyle diisiindiikce ailem ve ¢evrem de béyle davrandi. Siz gerekli ozeni gosterip
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hayatimizin  tam ortasina koyarsanmiz diger insanlarda o o0zeni gésterir. Sosyal
dislanma bu yiizden yasamadim. Baska insanlarin diisiinceleri de etkilemedi beni hig.
Ben calisamadim. Bakicilara giivenemedim. Birakamadim kardesimi. Universite
mezunu olamam ragmen c¢aliyma hayatina katilamadim. Diger kardeslerim de

evlenmedi. Kardesim ¢ok daha énemliydi hepimiz icin...”

Arastirma kapsaminda goriisiilen engelli bireye sahip aile liyelerinden digeri de engelli
cocuk ablasidir. Kendisi de evli ve 2 ¢cocuk annesi olan katilimci, annesi yaslandigi i¢in
kardesinin bakimini kendisi tistlenmektedir. Bakim ticretinden de faydalanan abla: “hem
manevi olarak tatmin oluyorum hem de bir iste ¢alistyormus gibiyim” ifadelerini

kullanmistr.

Bir diger katilimec1 engelli kardesi ile yeteri kadar ilgilenilmedigini diisiindiiglinii su

ifadelerle paylasmistir:

Katilimei 6: 40 Yasinda, Abla

“Annem bilgili biri degildi. Her seyi babam yapardi. Kardesime ¢ok iiziiltirdiim. Kiz
kardesim icin bir seyler yapmak istedim. Fizik tedaviye bagsladik. Annem ve babam
kardesim icin hichir sey yapmadilar bilgileri de yoktu. Kardesim yok gibiydi evde. Hig
ilgilenilmedi. Annem kabullenmisti. Her isini yapiyordu yemegini annem agzina
gotiiriiyordu. Kardesim ogrenmeye ¢ok agikti. Eger o zamanlar bu kadar ilgilenilseydi
belki de suan yiiriiyor olacakti... Cok soru sorardi herkes. Neden boyle oldu neyi var
diye. Eve gelen misafirler korkard:r kardesimden. Cok iiziiltirdiim. Bazi anne babalar

var engelli cocugu igin evini satanlar. Bizde hi¢ dyle bir durum olmadh. Ilgilenilmedi”.

Aile iginde engelli bir bireyin olmasi sadece anne ve babay1 etkilememekte, kardesler de

bu siiregten en az ebeveynler kadar etkilenmektedir.

Gortigiilen birgok ailede ebeveynler engelli bir ¢ocugun dogumundan itibaren
kardeslerine engellilik durumunu anlatmakta ve anlatirken ‘bizden sonra sen varsin’

yaklasimini benimsetmeye caligmaktadir.

Goriisgme sirasinda  ablalarin  anneler gibi tepkiler verdigi, gozlerinin doldugu

gbzlemlenmistir.
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Katilimer 17: 33 Yasinda, Abla

“Hi¢ c¢evremizde yoktu engelli. Eskiden oziirlii denilirdi. Cok sinirlenirdim. O
zamanlarda annemim lafint unutmuyorum. ‘Benim bundan sonraki hayatim emir bunu
kabullenin bunun farkinda olun’ derdi. Annem hep kardesimin pesindeydi. Annemden
sonra kardesime bakacak olan benim bu boyle olacak baskasina birakamam... Digar
ctktigimiz zaman kardesimi goriip de korkanlar olurdu ‘korkmayin yemez sizi’ derdim
sert ¢tkardim. Bir keresinde kardesimle bir magazaya girmistik. Kasiyere senin adin ne
dedi kardesim bilirsiniz otizmli bireylerin farkli davranislar: var. Kadin rahatsiz oldu
kardesimden. Kryameti kopardim. O giin olay ¢ikardim orada... Emir bu yalan
diinyamn gergegi biz oyunculariyiz. Biz giinah sevap her kavrami biliyoruz. Kardesim
bugiin yalam bilmiyor kotiiyii bilmiyor. Ona bakip da yalan soyleyemiyorsun giinah

isleyemiyorsun. Emir hem diinyamizin hem ahiretimizin sefaati olacak insallah ™.

Engelli bireye sahip kardeslerin yasadigi sorunlardan biri de gelecek kaygisidir. Bu
gelecek kaygist hem kendileri i¢cin hem de engelli kardesleri igindir. Normal gelisim
gosteren kardesler, gelecek ile ilgili plan yaparken, evlilik, cocuk vb. 6nemli kararlar
alirken engelli kardeslerinin rahatligint ve geleceklerini gilivence altina almak
istemektedir. Es seciminde, segilen adayin engelli kardes ile 1yi anlagmasi engelli bireye

sahip kardesler i¢in bir 6l¢iit olarak goriilmektedir.

Katilimei1 17: 33 Yasinda, Abla

“Ben evlenirken es secimimde bile kardesim onemli faktor oldu. Egimin de engelli bir
kardegi vardi. Biz kardeslerimize bakacagiz hep boyle konustuk. Bizim ortak yanimiz
cocuklarimiz yani kardeslerimiz. Diger kardeslerim bekdrlar. Bugiin soyle diyorlar
‘eVlenecegim kisi engelli kardesimi sevebilmeli, onu kabul edebilmeli’. Yasadiklarim
hamilelik donemime de yansidi. Hamile iken hichir testi yaptirmadim. Kardesimin
durumunu bildikleri igin test teklif ettiler hi¢chirini kabul etmedim. Ben her seye raziyim
dedim. Ama istedim ki emir hayatimda tek olsun. Ben kardesimi ¢ocugumdan ve

esimden daha ¢ok seviyorum. Hayatimin her evresinde oncelik engelli kardesimindir”.

Engelli bir kardese sahip olan katilimci, es se¢ciminde ¢ok titiz davrandigini, esinin de

engelli bir kardesi olmasinin evlilik fikrini olumlu yonde etkiledigini sdylemektedir. Bu
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ifadelere bakilacak olursa, engelli bir yakina sahip olan bir kisi, engelli bir yakina sahip

olan bagka bir kisi tarafindan daha iyi anlasilacagini diisiinmektedir.
3.7. Aile, Akrabahk ve Komsuluk iliskilerinde Yasanan Degisimler

Gortisiilen ailelerin bir kismi aile, akraba ve komsuluk iligkilerinde bir degisiklik
olmadigint belirtirken bir kismi da baglarimin koptugunu ifade etmistir. Gorisiilen
ebeveynlerin birgogu en cok destegi c¢ekirdek ailelerinden gordiigiinii belirtmistir.
Aileler komsuluk iliskilerinin ve baglarinin son yillarda zayifladigini ifade etmektedir.
Fakat bu durum sadece engellilikle ilgili degil, toplumsal degisme ile de ilgilidir.
Katilimcilara ‘aile, akraba ve komsuluk iliskilerinde degisiklik olup olmadigi’ sorulmus,
katilimcilarin, engellilerin ve engelli ailelerinin yasadiklarini akraba dahil hi¢ kimsenin

anlayamayacagi yargisi i¢inde olduklart gériilmiistiir.

Katilimcr 13: 56 Yasinda, Baba

“Insanlar sizi anlayamiyorlar. Onlara saka gibi geliyor. Zaman gectikce anladilar

oglumun ozel bir ¢ocuk oldugunu. Yasayan bilir.”

Katilimcr 14: 57 Yasinda, Anne

“Komsular anlamiyor. 8 haneli bir apartmanda kimseyle konusmuyorum. Kizim hassas
ve kirilgan bir ¢ocuk. Bir aksam babasi hastayd: kizim da ¢ok tiziildii. Disarda komsular
oturuyorlardr. Cok ses yapryorlardi. Kizim cama ¢ikip komsulara bagirdr. ‘Yeter artik
yeter’ diye bagirdi. Komgsular bu olaydan sebep bizle konusmadilar inanabiliyor
musunuz? Kizimin durumunu anlayamiyorlardi. Ben beklerdim ki ‘komsum iiziilme’
demelerini. ‘Biz onun durumunu biliyoruz’ demelerini. O sene depresyona girdim
psikiyatrlara gittik. O sene ¢ok zordu. Hala da konusmayiz komsularla 4 yil oldu.

Hi¢bir zaman anlamadilar bizi. Su¢ladilar. Cok bahane verdiler ¢cocuguma”.

Arastirma kapsaminda goriisiilen aile iyeleri, giiniimiizde, toplumsal yasamda,
komsuluk, akrabalik, arkadaglik gibi sosyal iligkilerin ge¢mis donemlerdeki OGneme
sahip olmadigini, bununla birlikte engelli bir ¢ocuga sahip olmanin da bu iliskileri

zedelendigini ifade etmektedirler.
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Katilimer 19: 58 Yasinda, Anne

“Eskisi gibi degil. Zaten komguluk bitti akrabalik bitti. Herkes kendi derdinde... Her

sey maddiyat olmus. Kizim rahatsizlik veriyor bagwrryor diye diye goriismeyenler var.”

3.8. Sosyal Cevreden Destek Gorme Durumu

Arastirma kapsaminda goriisiilen ailelerin biiyiik bir kism1 sosyal ¢evrelerinden yeteri
kadar destek gormediklerini belirtmistir. Ailelere yoneltilen “Sosyal ¢evrenizden yeterli
destegi gordiiniiz mii?” sorusuna verilen yanitlar genellikle olumsuz niteliktedir.
Katilimcilara sosyal cevre kapsaminda yakin aile, akrabalar, komsular ve arkadas

iligkileri ile ilgili sorular yoneltilmistir.

Engelli ¢ocuga sahip ailelerin sosyal c¢evreleri ile olan iliskilerinde degisiklikler

yasadiklar1 gézlemlenmistir.

Katilimer 5: 49 Yasinda, Anne

“Destek mi? Yok gormedim hicbir destek hi¢c kimseden. Hep kendimiz. Bir
annemlerden gordiik. Kendi annem babam destek oldu. Onun disinda esimin ailesi dahil

kimseden destek gérmedim. Kim kimin halinden anlar ki anca bunu yasayan bilir.”

Gortismelerde engelli bireye sahip olmanin sorumluluklart ve ¢evrenin aileye yonelik
rahatsiz edici tutumu engelli ¢ocuga sahip ailelerin sosyal g¢evre ile olan iletisimini
olumsuz yonde etkilemektedir. Engelli ¢ocuga sahip aileler, onlar1 kimsenin

anlayamayacagini diistinmektedir.

Katilimer 12: 37 Yasinda, Anne

“Sosyal cevremden yeterince destek gordiim diyemem. Diisiiniiyorum ama yok.
Insanlar ¢ok bilingli degil.  Engelli ¢ocuk nasildir onu bile bilmiyorlar. Bana

dokunmayan yilan bin yasasin diyor herkes”.

Katilimer 3: 47 Yasinda, Anne

“Seni kimse anlamaz ki bunu yasamayan bilemez. Bir ben bir de esim yasiyor zaten bu

durumu. En yakimin bile olur bir sey olmaz diyor. Benim kizimin yasitlart tiniversite
79



bitiriyor ama benim kizim tuvaletini bile yapamiyor tek basina. Bunu anne babadan

’

baskasi anlamaz anlayamaz.’

Ailelerin bir¢ogu sosyal cevrelerinden yeterince destek gérmediklerini, yasadiklari

problemleri ¢ekirdek aileleri igerisinde ¢6zmeye calistiklarini belirtmistir.

3.9. Sosyal Dislanma Durumu

Arastirma kapsaminda yapilan goriigmelerde sosyal dislanma durumuna yonelik yanitlar
birka¢ soru c¢ercevesinde ele alinmaktadir. Ailelere yoneltilen “engelli cocugunuzdan
dolay1 dislandiginiz hissettiginiz durumlar oldu mu?”, “kendinizi su¢ladiginiz veya
birileri tarafindan su¢landiginiz oldu mu?”, “cevrenizin size bakislarinda degisiklikler
oldu mu?” sorular1 sosyal dislanmay1 tespit etmek amaciyla sorulmustur. Bazi
ebeveynlerin ‘aile, akraba, komsuluk iliskilerinizde degisiklikler oldu mu?’ sorusuna

verdigi yanitlar da sosyal dislanmaya maruz kaldiklarini géstermektedir.

Katilimei 3: 47 Yasinda, Anne

“Cevremdeki herkes uzaklastt benden. Onlara da bir sey diyemiyorum. Onlar
uzaklastikca bende kabuguma cekildim. Cevredeki bakislar beni hep rahatsiz etti. Hep
kendimi geri ¢ektim ¢ok ¢ekingen biri oldum. Bir yere gittigim zaman hep engelli annesi
oldum. Kendim olamadim. Su¢luluk duygusunu yilar oldu atamiyorum iistiimden.

Insanlar benim hakkimda ne diisiiniiyor hep merak ediyorum. Hep kaygim var”.

Katilimcimin, sosyal ¢evreden destek gormedigini, engelli cocugundan dolay: insanlarin
olumsuz tepkilerine maruz kaldigini ifade etmektedir. Ayrica anne ifadelerinde kendini
suglu hissettigini de belirtmektedir. Annenin bir dislanmaya ve etiketlenmeye maruz

kaldig1 goriilmektedir.

Amerikalt Sosyolog Goffman’in damga ve toplumsal kimligi ele aldig1 kitabinda da
belirtigi gibi damgali insanlar, karsilarindaki insanlarin yani ‘6tekilerin’ kendileri ile
ilgili ‘gercekten’ ne diislindiiklerinden emin degillerdir. Yukaridaki ifadelerden de
anlasilacag1 gibi sosyal dislanma yasayan annenin (Katilimc1 3), “Insanlar benim
hakkimda ne diisiiniiyor hep merak ediyorum” cimlesi Goffman’in teorisini

destekleyici niteliktedir.
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Katilimer 11: 48 Yasinda, Anne

“Farkhilik bizim a¢imizdan olmuyor ama disaridan dislanma oluyor tabi. Cocugumun

tavirlarindan rahatsiz olanlar oluyor. Ama anlamiyorlar disaridakiler anlayamaz”.

Katilimer 5: 49 Yasinda, Anne

“Bir giin minibiisteydik. Cok doluydu oturacak yer yoktu. Kizim 6 yasindaydi kucakta
tastyorduk. On tarafta bir bayan ve ¢cocugu vardi. Esim rica etti cocugunuzu alir misiniz
bizim ¢ocugu koysak diye. Alamam dedi ben onun iicretini verdim dedi. Esim kucaginiza
alirsaniz cocugumuz engelli onu oturtsak dedi. Minibiis soforii de bize kizdi. O giinii hi¢

unutamiyorum’”.

Bu orneklerde oldugu gibi engelli ¢cocuga sahip ailelerin yasadigir dislanmanin en ¢ok
toplumla etkilesimin bulundugu yerlerde oldugu goriilmektedir. Ailelerin bircogu bu
toplumsal yeri “sokak” olarak nitelendirmektedir. Aileler, sosyal ¢evrenin etiketleyici,

otekilestirici ve diglayict bakislarina maruz kaldiklarini dile getirmektedir.

Katilimci 18: 58 Yasinda, Anne

“Biz hep dislantyoruz. Her yere cocugumuzla gitmeye mecburuz. Biz bir engelli aileyle
oturdugumuz zaman mutluyuz. Cok mutluyuz o zaman. Muhabbetten keyif aliyoruz.

Ama digerleri bizi anlayamaz. Yasayan bilir.”

Aileler sosyal dislanmaya maruz kalmamak icin, sosyal ¢evrelerini kendilerine gore
olusturmay1 tercih etmektedirler. Engelli ¢ocuga sahip olma duygusunu ve yasanilan
sorunlar1 sadece bagka bir engelli cocuga sahip ailelerin anlayabilecegi goriisii, engelli
ailelerini Dbirbirlerine yakinlagtirmakta, aym1 duygular1 hisseden sosyal bir grup

olmalarin1 saglamaktadir.

Katilimer 1: 43 Yasinda, Anne

“...Tepeden bakanlar ¢ok oluyor. Sakat mu diyorlar bazilari, hasta mi diyorlar. Bu

kelimeler hosuma gitmiyor. Actyorlar bir de. Anlamiyorlar ciinkii”.
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Katilimei 20: 46 Yasinda, Anne

“Dislanmak nasil biliyor musun her zaman degil. Mesela trendeydik. Goriintiide
stkintist yok kizzmin. Biriyle konusmaya ¢alisti kizim. Adam rahatsiz oldu bagirdi. Bu
tarz seyler bazen basima geldi gelmedi diyemem. Cok itilip kakilmadik tabi. Bazen de
engelli kizimin yiizii suyu hiirmetine davranislar da var. Ozellikle su donemde gencler

daha bilin¢li hemen yer bile veriyorlar fark edip .

Ailelere yoneltilen sorularda bazi aileler yasamlarindan Oykii paylasmislardir.
Otekilestirmeye maruz kaldiklar1 olaylart unutamadiklarini dile getirmislerdir. Ailelerin

genellikle “Otekilerin’ dislayici bakislarina maruz kaldiklart goriilmektedir.

Katilimei 22: 45 Yasinda, Anne

“Normal insanlar bizim ¢ocuklart ¢cok diglyor. Sadece ben degil kizim da anliyor.

Dikkatli bakiyorlar kizim da ne bakiyorsun bana diyor. Sokakta diglanma oluyor”.

Sosyal dislanma yasadiklarini ifade eden katilimci, herhangi bir engele sahip olmayan
kisileri “normal insanlar” olarak ifade etmektedir. Katilimcmin bu ifadeyi
kullanmasinin nedeni Gtekilestirmeye maruz kalmasi ve bu durumu igsellestirmesidir.
Maruz kaldiklart sosyal diglanmanin ortak yasam alanlarinda, olumsuz bakislar araciligi

ile oldugu ifade edilmektedir.

Katilimei 1: 43 Yasinda, Anne

“Hi¢ dislanmadim fakat ¢ok suglandim. Esimin annesi saglam bir ¢ocuk doguraydin
derdi. Esimin ailesi tarafindan ¢ok suglandim. Saghkli yemedin diye sucladilar. Ne
vaptin da boyle oldu diye suc¢ladilar. Ama ben kotii diisiinmedim hi¢. Bu Allah’in
takdiriydi”.

Engelli ¢ocuga sahip ailelerin sosyal cevrelerindeki bazi kisiler anne ve babalari
suclama egilimi i¢ine girebilmektedirler. Bu suglanma durumu ailelerin beklentilerinde,
yasamlarinda, sosyal c¢evrelerinde c¢esitli degisiklikler —yasamalarima neden

olabilmektedir.
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Katilimer 12: 37 Yasinda, Anne

“Kendimi suclamadim ama suclandim. Kaymnvalidem c¢ok sugladi ilgilenmedin dedi

televizyon izlettin dnemsemedin dedi. Kendimi kotii hissetmem icin elinden geleni

yapti...”.

Gortisiilen ebeveynlerden biri engelli bireylerin dislanmasinin bir nedeninin de
engelliler oldugunu diisiinmektedir. Baba K23, asagidaki ifadelerde de anlasilacag: gibi;
engelli  bireylerin engel durumunu kabul ederek, toplumda yer edinmeye
cabalamamalarmni, tiretkenlikten uzak durmalarini onlar1 diglanmaya maruz biraktig

goriigiindedir.

Katilimei 23: 55 Yasinda, Baba

“Engellilerin dislanmasinin bir nedeni de engelliler. Insanlar engellilere ise yaramaz
olarak bakiyorlar. Ama bunun suclusu engelliler. Uretmek yok. Tekerlekli sandalyede
evden c¢ikamazsam da bir iy edinebilirim kendime diisiincesi olmali. Ama yok

gordiigiimiiz bu degil”.
3.10. Engelli Cocuga Sahip Olmanin Aile Ekonomisine Etkisi

Engelli ¢ocugu olan ailelerle yapilan goriismelerde engelli cocugun ailede ek bir masraf
yaratip yaratmadi sorulmustur. Gortisiilen 23 aileden 14’1 engelli bireyin bakiminin ek
masraf yarattigin1 ifade ederken, 9’u ek masraf yaratmadigini belirtmistir. Ailelere
“engelli bir cocuga sahip olmak aile ekonominizi olumlu/olumsuz yonde etkiledi mi?”
sorusu yoneltilmistir. Bu soruya verilen yanitlar ile engelli gocugun ek masraf yaratmasi
ile ilgili olan yanitlar arasinda anlamli bir iligki bulunamamistir. Engelli ¢ocuklarinin
ek masraf yarattigini diisiinen ailelerin aile ekonomilerinin en ¢ok etkilendigi dénem

engel tanisinin ilk 6grenildigi ve tedavi yontemlerinin arandig1 donemdir.

Katilimer 1: 43 Yasinda, Anne

“Parasal agidan bizi ¢ok etkiledi. Kizima harcadigim paramin haddi hesabi yoktu.
Haftanin 5 giinii okula gidiyorduk. Her seyimi harcadim tedavi icin. Tiim birikmisimizi

harcadim”.
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Katilimer 8: 63 Yasinda, Anne

“Oglumun masraflar: ¢oktu hala da ¢ok ¢iinkii siirekli doktorlara gidiyoruz. Engelli
oglum ¢ok agira mal oldu. Bir sifir araba parasint cebimize koyduk bir ekmek parasi
bile kalmayana kadar doktor doktor gezdik. Ekonomimize ¢ok zarari oldu ama hig¢

pisman degiliz. Aklimizda bir sey kalmadi hi¢”.

Engelli bir ¢ocuk, normal gelisim gdsteren bir cocuga gore aile ekonomisini daha fazla
etkilemektedir. Ozellikle saglik ile ilgili harcamalar (Hastane masraflari, muayene,

kontrol, ilag vb.) daha fazla olabilmektedir.

Katilimer 12: 37 Yasinda, Anne

“Ilk zamanlar acaba bu hastalik neden dive ¢ok arastirdik. Il dislarinda doktorlara
gittik. Otizmle alakali tinlii doktorlara gittim testler yaptirdik idrarimi Amerika’ya
vollattik. Beslenmesi onemliydi daha ozeldi. Tiim bunlar masrafliydi. Ama suan normal

bir ¢ocuktan fark: yok”

Katilimci, engelli ¢ocugunun tanisinin ilk koyuldugu donem, c¢esitli arastirmalar
yaptiklarin1 ve bu arastirmalarin maliyetli oldugunu sdylemektedir. Ekonomik yiikiin
zamanla azaldigin1t ve engelli ¢ocugunun normal gelisim gosteren bir ¢ocugun

ekonomik yiikii ile ayn1 seviyeye geldigini sOylemektedir.

Katilimcei 15: 52 Yasinda, Anne

“Kizima ozel egitim aldirabilmek icin diigiindeki takilarimi bozdurdum ozel ogretmen
tuttum. Egimin ailesinden de maddi bir destek goérmedik halbuki durumlar: da ¢ok
iviydi. Kwrgimm onlara. Destek olabilirlerdi. Her giin kizimi capaya Istanbul’a
gotiirtirdiim her giin hem de. Sabah 5.00°da otobiisiine binerdik. Bir kolumda ¢anta bir
kolumda kizim. Sonra evde devam ettik. 1 yil boyunca sadece r harfini séylemeye

calistik. Yiiriimiiyordu 10 yasinda yiiriidii ok ugrastik, bunlar hep para isteyen seyler”.
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Katilimer 18: 58 Yasinda, Anne

“Masraf ¢ok. Ben bu bakim parasini almasam ne yapardim acaba diyorum. 40 km
uzaktan geliyorum. Onu almasam bir emekli maasiyla hi¢ bir sey yapamam. Engelli

cocuk masraf demek. Normal ¢cocuktan daha fazla™

Arastirma kapsaminda goriisiilen ailelerin birgogu engelli bir gocugun aile ekonomisini
olumsuz etkiledigini belirtmektedir. Sosyal destek alan aileler yapilan sosyal
yardimlarin bu olumsuzlugu ortadan kaldirdig1 goriisiindedir. Engelliler ve aileleri i¢in
Odenen sosyal yardimlarin aileler i¢in 6nemi oldukga yiiksektir. Anne ve babalara bu
siiregte yapilan yardimlar, destekler, bilgilendirmeler ve onlara yonelik pozitif yasal

diizenlemeler ailelerin uyumlarini kolaylastirmaktadir.

3.11. Ebeveynlerin Gelecek Kaygis1 Yasama Durumu

Engelli bireye sahip ailelerin en 6nemli sorunlarindan biri gelecek kaygisidir. Aileler
sagliklar1 yerinde olduklari i¢in c¢ocuklarin bakimini iistlenmekte ve ihtiyaglarini
karsilamaktadir. Bagkasina bagimli olarak yasayan engelli cocuklarinin kendileri
hayatta yokken nasil yasayacaklari, bakimlarmi kimin istlenecekleri ozellikle
ebeveynler i¢in ciddi bir kaygi durumudur. Arastirma kapsaminda goriisiilen ailelere
“engelli cocugunuz ile ilgili gelecek kaygilariniz var m1?”” sorusu sorulmustur. 23 aile
tiyesinin 20°si de ciddi gelecek kaygist yasadiklarini, en biiyiik sorunlarinin bu

oldugunu soylemektedir.

Katilimer 1: 43 Yasinda, Anne

“Cok fazla yasiyorum. Herkesin ¢ocugu evlenecek hayat kuracak. Benim kizim ne

yapacak. Dilerim Allahtan bizim arkamizda kalmasinlar”.

Engellilik ile ilgili yapilan arastirmalarda da ailelerin bir¢ogunun gelecek kaygisi
yasadiklar1 goriilmektedir. Kurt ve ark. (2008), Sen (2004), Ozsenol ve ark. (2003)
engelli ¢ocuga sahip aileler iizerine yaptiklar1 ¢alismalarda, ailelerin gelecege iliskin
kaygi yasadiklarim saptamuslardir ( Ozmen-Cetinkaya, 2012:35-49). Bu calismada da

ailelerin yasadiklar1 kaygi net bir sekilde ifadelerinden anlasilmaktadir.
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Katilimer 8: 63 Yasinda, Anne

“En biiyiik korkumuz o. Evlendiremiyorsun bir sey yapamiyorsun. Gelinler baksin desen
o da sorun. Gelinim ¢ok iyi ama bakar mi bilemiyorum. Benden énce alsin Allah

diyemem ¢cok korkarim. Takdir Allah’in tabi”.

Gortigiilen ebeveynlerin bir kismi yasadiklar1 gelecek kaygisinin etkisiyle engelli
cocuklarmin kendilerinden Once Olmesini istediklerini belirtmistir. Bu istek bir¢ok
engelli annesi tarafindan dile getirilmektedir. Engelli bir ¢ocugun bakiminin zor
oldugunu diisiinen anneler, kendileri olmadigi zaman c¢ocuklarina kimsenin

bakamayacagini diisiinmektedir.

Katilimei 14: 57 Yasinda, Anne

“Ah o gelecek kaygisi. Cok yasiyorum. Hig¢ bir sey diisiinemiyorum bizden sonrasi ne
olacak. Diger ¢cocuguma da yiiklenmek istiyorum swrtinda bir yiik olsun istemiyorum.
Onun da kendi hayatimi yagsamasini istiyorum. Hayalim soyle iki katl bir ev olsun.
Birinde oglum oturur digerinde kizim. Oglum en azindan engelli kardesinden haber alir

ilgilenir”.

Baz1 ebeveynler gelecek ile ilgili engelli ¢ocuklarma kimin bakacagi ile ilgili
yasadiklar1 endiseleri diger cocuklarina da yansitmakta ve engelli cocuklarinin
geleceklerini garanti altina almaya calismaktadir. Gelecek ile ilgili bakim yiiki
genellikle normal gelisim gosteren kardeslerin lizerindedir. Bu durum kardeslerin kendi

hayatlarini kurmalarini zorlastirmakta, sorumluluklarini artirmaktadir.

Katilimer 15: 52 Yasinda, Anne

“Kizimla ilgili gelecek kaygim var. Biz oliirsek ona kim bakacak. Kardesi bile yok. Tek
vaptigim dua etmek. Allah’im bizden geri birakma diyorum. Eger olacaksa da

karsisina iyi birini ¢ikar diyorum tabi o zamana kadar iyi insan kalir mi?”.

Katilimer 13: 56 Yasinda, Baba

“Ben engelli oglumun sigortasini odiiyorum. Bir miiddet sonra emekli olacak maasi var.

Bakilmast daha kolay olur. Cocuklarim bakar diye diistintiyorum”.
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Yukaridaki ifadelerin sahibi baba, engelli ¢cocugu ile ilgili yasadigr gelecek kaygisini,
cocugunun maddi imkanlarini artirarak azaltmaya c¢alismaktadir. Cocugunun gelecegini
0dedigi primlerle giivence altina almaya calisan baba, engelli ¢ocuguna bakacak olan

diger cocuklaria sosyal destek sagalamaya ¢alistigini soylemektedir.

Arastirma kapsaminda ailelerin engelli ¢ocugu ile ilgili ciddi gelecek kaygilari i¢inde
olduklar1 sdylenebilir. Engelli bireye sahip ailelerin yasadiklari sorunlar arasinda

“cocuklart ile iliskili gelecek kaygis1” yasama durumlari, onemli bir yere sahiptir.

3.12. Ailelerin Devletin Yaptig1 Yardim ve Politikalardan Memnuniyet Durumu

Arastirma kapsaminda goriisiilen aile iiyelerine devlet tarafindan verilen sosyal
yardimlardan memnun olup olmadiklart sorulmus, 23 ailenin 17’si memnun olduklarini,
2’si memnun olmadiklarini, 4’1 kararsiz olduklarini dile getirmistir. Memnun olmayan
ve bir fikri olmadigin1 séyleyen 6 aile iiyesinin bakim ticreti, engelli maasi vb. yardim
almadiklar1  goriilmiistiir. Sosyal yardim kriterlerine uymayan ailelerden 2’si

memnuniyetsizliklerini dile getirmislerdir.

Gorlisme kapsaminda ailelerin biliyliik cogunlugunun hizmetlerden memnun oldugu
sonucuna varilmistir. Ebeveynler bu soru basligi kapsaminda sosyal yardimlarla ve

toplumsal degisme ile ilgili fikirlerini de dile getirmislerdir.

Katilimci 13: 56 Yasinda, Baba

“Benim maddi durumun iyi diye almiyorum. Devlet engelliye maags veriyor bakana
maag veriyor. Daha ne olsun. Béyle bir merkez var, bir bakin buradaki insanlarin
mutluluguna. 10-15 sene once nerde béoyle yerler. Simdi imkdnlar fazla hizmet fazla.

Daglar kadar fark var”.

Ozel gereksinimli bireye sahip ailelerde sosyal destek biiyiik bir dSneme sahiptir. Aileler
bir yandan ¢ocuklarinin/yakinlarinin bu durumuna alismaya ¢alismakta, diger yandan
maddi giicliikler ile bas etmek durumunda kalmaktadirlar. Ailelere verilen sosyal destek

diizeyi arttik¢a, stres diizeyinin azaldig1 gériilmektedir (Ersoy-Ciiriik, 2009: 107).
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Katilimei 20: 46 Yasinda, Anne

“Allah razi olsun. Bakin birincisi hizli trene biniyoruz hem liiks hem de iicretsiz.
Otobiise biniyoruz iicretsiz. Maagslar, bakim iicretleri. Bunlar c¢ok iyi hizmetler.

Trendeki hizmet ve hiirmet il¢elerden daha fazla... Cok dua ediyorum”.

Bazi aileler yukaridaki gibi memnuniyet durumlarini sosyal yardimlardan 6rnek vererek
belirtmek istemigtir. Bazi aile iiyelerinin ise sosyal politika ve hizmetlere iliskin

Onerileri mevcuttur.

Katilimer 1: 43 Yasinda, Anne

“Engelli annelerini daha ¢ok diistinebilirler. Hayatimiz ¢ocuklar etrafinda mahvoluyor.
Babalar daha rahat ama biz ¢ocuklarimizi birakamuiyoruz. Engelli annelerini sigortalt

yapabilirler. Deviet ¢cok sey yapryor ama daha fazlasi olabilir”.

Gortisiilen annelerden bazilari, engelli ¢ocuklarindan dolayr calisma hayatina
katilamadiklarin1 ve bu sebeple emekli olamayacaklarini soylemektedir. Bunu diisiinen

annelerin ‘engelli annelerinin sigortali gosterilmesi’ ile ilgili 6neriler mevcuttur.

Katilimcr 18: 58 Yasinda, Anne

“Bir¢ok seye para vermiyoruz. Cok memnunuz. Bakim merkezleri daha fazla acilsa

keske... Ciinkii bu cocuklar: biraz da olsa birakabilmek ¢cok onemli”.

Engelli bireylerin bakimi1 ve sosyal rehabilitasyonu i¢in acilan bakim hizmetlerinin
Onemi yadsinamayacak bir gercektir. Bununla birlikte son yillarda say1 olarak artis
gosteren ‘gilindiizlii bakim evi’ merkezleri engelli ailelerinin bakim yiiklerini az da olsa
azaltmakta, ailelerin ¢ocuklar1 olmadan vakit gecirebilmelerini saglamakta, kendilerine
vakit ayirabilmelerine imkan vermektedir. Arastirma kapsaminda goriisiilen aileler

bakim merkezlerinin sayilarinin artirilmasi yoniinde taleplerini dile getirmislerdir.

Katilimer 23: 55 Yasinda, Baba

“Bakim merkezi. Engellilerin maaslart var. Mal varliklart var. Ayni huzur evi gibi

engellilerin kalabilecegi bir bakim merkezi ihtiyaci var. Engellilere yapilan yardimlar
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suiistimal edilebiliyor. Calisabilecek durumda olan engelliler nasil olsa maas var

deyip calismiyorlar. Bunun ayriminin iyi yapilmast lazim”.

Yukaridaki ifadeleri kullanan baba, engellilere yonelik sosyal yardimlarin farkli bir
boyutuna dikkat ¢ekmek istemektedir. Engellilere yapilan maddi yardimlarin engelli
bireylerin iiretkenligini azalttigin1 diisiinen baba, sosyal yardimlarda kriterlerin titizlikle

belirlenmesi gerektigi gorlisiindedir.

Yapilan arastirmalara bakildiginda benzer sonuclar goriilmektedir. Engelli bireye sahip
ailelerin diger ailelere oranla daha fazla strese maruz kaldiklari, engelli cocugun
bakimimin daha fazla zaman aldigi, ailelerin maddi desteklere daha ¢ok ihtiyag
duyduklari, engelliligin aile ici iligkileri ve esler arasi iligkileri etkiledigi ve bunlarla
beraber ailede ¢esitli iletisim sorunlarinin yasandigi goriilmektedir ( Atila Demir-

Keskin, 2018:369).

Metodolojide belirtilen arastirma sorularin1 bulgular ¢ergevesinde analiz edecek olursak;

ailelerin sorunlar1 genel hatlar1 ile asagidaki gibidir:

Psikolojik Sorunlar: Engel durumunu kabul edememe, ¢aresizlik, suglanma, yalnizlik,
hayal kirikligi, kendine zaman ayiramama, kendini yetersiz hissetme, sosyal ¢evreden
uzaklagma, esler arasi iletisim sikintilari, engelli bireyin bakim yiikiiniin fazlaligi, diger

cocuklara vakit ayiramama, gelecek kaygisi.

Sosyal Sorunlar: Toplumla biitiinlesememe, dislanma, anlasilamayacagini diisiinme,
sosyal ¢evreden uzaklagsma, sosyal aktivitelere katilamama, degisen akraba/komsuluk

iliskileri.

Ekonomik sorunlar: Engelli bireyin ek masraf yaratmasi, tedavi siiresince yapilan
harcamalar, 6zel egitim masraflari, yol masraflari, saglik masraflari, engelli bireyin 6zel

istek ve ihtiyaclari.

Gegmisten giiniimiize engellik ve aile ile ilgili ¢cok c¢esitli arastirmalar yapilmaktadir.
Yapilan tiim c¢aligmalarda elde edilen en Onemli bulgular asagidaki gibi

ozetlenmektedir:

89



e Aile tiyeleri engelli birey ile dogrudan iletisim halindedir. Ebeveynlerin engelli bireye
sahip olma ve hayatim1 silirdiirme silirecindeki tecriibbe ve tepkileri farklilik
gosterebilmektedir.

e Ailelerin kiiltiirel 6zellikleri yani etnik kokeni, yasadigi toplum, egitim durumlari,
ailedeki liyelerin engellilige bakis acisini, tavir ve davraniglarini etkileyebilmektedir.

o Kiiltiirel ozelliklerle iligkili olarak aile iiyelerinin engelli bireye sahip olma ile ilgili
diistinceleri de farklilik gosterebilmektedir.

e Aile, engelli bireylerin toplumsal uyum ile ilgili sorun yasadiklari ilk yerdir.

e Engelli bireyin sosyallesme ile ilgili yasadiklar1 sorunlarin ¢dziimii i¢in anne ve
babaya onemli gorevler diismektedir.

¢ Engelli bireye sahip ebeveynlerin ve kardeslerin depresyon riski yiiksektir. Bu yiizden
engelli cocukla birlikte ailenin de destek almasi gerekmektedir.

¢ Engelli bireye sahip olan aileler ile diger aileler arasinda bazi esitsizlikler mevcuttur.
Bu esitsizlikleri gidermeye yonelik sosyal politikalar tiretilmelidir.

e Engelli cocuga sahip anneler genellikle babalara gore daha fazla sorumluluk
tistlenmektedir.

e Engelli ¢ocugun sahip olacag firsatlar, avantajli veya avantajsiz durumlar aile yapisi
ve aile igi iliskilerle iligkilidir.

e Engelli bireye sahip ailelerde yasanan aile i¢i iletisim sikintisi, aile kurumunun
islevlerini yerine getirmesini engelleyebilmektedir.

e Ailelerin sosyal ve ekonomik diizeyleri, engelli bireyin edinecegi firsatlarla iliskili
olabilmektedir. Ailenin gelir diizeyi, mesleki statiileri engelli bireyin yasam kalitesini
etkileyebilmektedir.

e Yoksulluk ve engellilik arasinda yasam kalitesi agisindan Onemli bir iliski s6z
konusudur.

e Engelli bireye sahip ailelerin harcamalar1 diger ailelere oranla daha yiiksektir. Bu
durum da Sosyo-ekonomik agidan engelli bireyleri etkileyebilmektedir.

e Aile tiyelerinin engellilik ile ilgili farkindalik ve biling diizeyleri engelli bireylerin
gelisimini olumlu etkilemekte, problem ¢6zme becerilerini gelistirmeleri agisindan

onem teskil etmektedir (Burcu, 2015, 102-103).
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SONUC VE ONERILER

Aile, toplumsallagma siirecinin gerceklestigi ilk ve en 6énemli kurumdur. Aile ve evlilik
kurumu toplumsal degisme ile birlikte boyut ve igerik yoniinden degisime ugramis olsa

da islevler agisindan toplumun en temel yap1 tasi olma 6zelligini korumaktadir.

Aile ve evlilik kurumunun 6zellikleri toplumdan topluma farklilik gostermekle birlikte
islevler acisindan benzerlik igeren Ozelliklere de sahiptir. Aile kurumunun; cinsel
davraniglarin diizenlenmesi, cocuklarin bakimi ve sosyallesmesi, neslin devaminin
saglanmasi, duygusal ihtiyaglarin  karsilanmasi, bos zaman etkinliklerinin
gergeklestirilmesi, sevgi ortaminin  olusturulmasi, ekonomik gereksinimlerinin

karsilanmasi, aile tiyelerinin birbirlerini korumalar1 gibi temel islevleri bulunmaktadir.

Cocuk sahibi olmay1 isteyen her anne baba saglikli bir cocuk diinyaya getirmek
istemektedir. Diinyaya gelecek ¢ocugun engelli olacaginin dgrenilmesi ya da normal
gelisim gosterdigi diisiiniilen bir ¢ocugun engelli olmasi ailenin dengesini bozmaktadir.
Engelli ¢ocuga sahip olacagini Ogrenen anne babalar cesitli tepkisel yaklagimlar
sergilemektedir. Engellilik durumu anne ve babanin hayatinin kokli degisimlere

ugramasina neden olmaktadir.

Engellilik diinden bugiine toplumlarin en énemli sosyal sorunlarindan biri olmustur ve
olmaktadir. Giiniimiiz toplumlarinda da devam eden engellilik durumu dezavantajli bir

durum olarak nitelendirilmektedir.

Sosyal devlet anlayisinin gelismesi, vatandasa hizmet amaciyla iretilen politikalarin
artmas1 ve sosyal refahin artirllmasina yonelik uygulamalar, engellilere yonelik

hizmetlerde ¢esitliligi beraberinde getirmistir.

Engelli niifusun artmasi, yasli niifusun yasadiklari rahatsizliklar sebebiyle engelli
durumuna gelmesi gibi nedenlerle engellilik ile ilgili kaygilar giinden giine artmaktadir.
Ciinkii nifuslarin yaslanmasi ve yasl insanlarin engelli durumuna gelmesi ile birlikte

saglik sorunlar1 artmakta ve engelli niifusunda ciddi bir ylikselis meydana gelmektedir.

Yapilan arastirmalarda engelli bireylerin engelli olmayan bireylere oranla daha olumsuz
saglik durumuna, daha diisik egitim basarisina, daha diisik ekonomik gelire sahip
olduklar1 gozlemlenmektedir. Bu durum engelli bireylerin egitim, saglik, istihdam,
ulasim vb. temel hizmetlere erisimde bazi bariyerler ile karsilastiklarin1 bizlere

gostermektedir. Bu bariyerlerin asilmasi icin engelli bireylere yonelik rehberlik ve
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rehabilite edici sosyal politikalarin artirilmasi gerekmektedir. Bu kapsamda engelli
bireylerin toplumda etkin ve aktif bir yer edinmesi, fiziksel ve sosyal olarak
karsilasabilecekleri engellerin ortadan kaldirilmasi, psiko-sosyal destek hizmetlerinin

artirilmasi temel basamak olmaktadir.

Engelliler ve aileleri hayatlari boyunca sosyal, fiziksel, psikolojik ve ekonomik agidan
cesitli glicliikler ile karsilamaktadir. Bu dezavantajli durum engelliler ile birlikte cogu
zaman ailelerini de etkilemektedir.

Engelli aileleri bir yandan engelli bireyle yasama uyum saglamaya calismakta, diger
yandan kendi hayatlarini hice saymaktadir. Bu sebeple engelli bireylerin sorunlarin ele
alirken ailelerini goz ard1 etmek yanlis bir davranig olacaktir.

Tiim bu sonuglar ve yapilan tiim calismalar gdstermektedir ki engellilik aile i¢in ¢ok
onemli bir gercektir. Engelli bireye sahip ailelerin sorunlarini tespit etmek amaciyla
gerceklestirilen bu arastirma kapsaminda 23 aile ile gorlisiilmiistiir. Ailelerin sorunlari

ele alinmig, hangi alanlarda sosyal dislanmaya maruz kaldiklar tespit edilmistir.
Arastirma kapsaminda dikkat ceken sonuclar asagidaki gibidir:

e Engellilik tiim aileler icin beklenmedik ve istenmedik bir durumdur. Aile
iyelerinin tamaminin hayatlarinda az ya da ¢ok degisiklige sebep olmaktadir.

e Arastirma kapsaminda goriisiilen engelli ailelerinin bir¢cogu psikososyal sorunlar
yasamis ya da yasamaktadir. Ailelerin timii ¢ocuklarinin engel durumunu
ogrendikleri ilk birka¢ yilin en zor donem oldugunu ifade etmektedirler. Aileler
cocuklarmin durumuna alisana kadar cesitli psikolojik travmalar yasamaktadirlar.
Ailelerin yasadiklar1 bu travmanin siddeti aile iiyelerinden (esler ve cocuklar), sosyal
cevrelerinden gordiikleri destege gore degisebilmektedir.

e Engelli cocuga sahip olacagim1 6grenen tiim ailelerin tepkisel yaklasimlar
benzerlik gostermektedir. Engel durumunun Ogrenildigi ilk ana iligkin tutumlar
literatiirde gecen “asama” modelleri ile uyumludur. Aileler 6nce “sok™ evresini
yasamaktadir. Ailelerin tepkisel yaklasimlar1 benzerlik gostermekle birlikte engellilik
durumuna sagladiklari uyum siireci farklilik gostermektedir. Kimi aileler engelli
cocuklarin1 daha c¢abuk kabullenmekte ve engel durumunun azaltilmasina yonelik
cabalar sarf etmekte, kimi aileler ise engel durumunu kabul etmemekte, bireyin 6zel

gereksinime ve egitime ihtiya¢ duydugunu g6z ardi etmektedir.
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e Engelli cocuga sahip aileler icin engellilik durumu hayatlarinda bir doniim
noktasi teskil etmektedir. Engelli cocuga sahip olduktan sonra ailelerin birgogunda
kokli degisimler yaganmaktadir. Bu koklii degisimlerin kendini gosterdigi en dnemli
alan sosyal alandir. Ebeveynler engelli ¢ocuklarindan dolay1 kendilerine yeterli zaman
ayiramamakta, cocuklarini baska bir kisiye birakamamakta, sosyal hayata aktif bir
sekilde katilamamakta ya da bu aktif katilimlari stirekli olarak engelli ¢ocuklar ile
birlikte gerceklestirmektedir.

e Engelli bireye sahip ebeveynler ve aile iiyeleri, hayatlarimin belirli kisitmlarinda
cesitli zorluklarla karsilasmaktadir. Engelli bireyin bakim yiikii nedeniyle ¢alisma
hayatindan uzaklasabilmekte, iiretim ve istihdam alanindan mahrum kalabilmektedir.
Istihdam alanindan  yoksunluk durumunun daha ¢ok annelerde oldugu
gbzlemlenmektedir. Bu durum toplumsal cinsiyet rollerinin ailedeki etkisini bir kez
daha gozler oniine sermektedir. Kadinin rolleri bakim ile 6zdeslesmekte, aile igi
tiyelerin ve hatta aile biiyiiklerinin bakimi kadin tarafindan gergeklestirilmektedir.

e Aileler engelli cocuklarindan dolay: cesitli ekonomik sikintilar yasamaktadirlar.
Bu sikintilarin en yogun oldugu donem engelli bireyin tedavi siirecinin oldugu
donemdir.

e Engelli bireye sahip olma durumu aile icinde sadece anne ve babalar1 degil
normal gelisim gosteren kardesleri de etkilemektedir. Anne ve babanin ilgisinin ve
emeginin engelli cocukta daha fazla olmasi, engelli cocugun fiziksel ve sosyal bakim
yiikiiniin daha ¢ok zaman almasi, ebeveynlerin normal gelisim gosteren ¢ocuklarini
istemeyerek ihmal ettikleri gercegini ortaya c¢ikarmaktadir. Normal gelisim gosteren
kardeslere siirecin saglikl bir sekilde aktarilmasi, aile i¢i dengeleri saglamaktadir.

e Engelli bireye sahip aileler, sosyal cevrelerinden yeterli destegi gordiigiinii
diisiinmemektedir. Engellilik durumunun engelli bir ¢ocuga sahip olmayan aileler
tarafindan anlasilamayacagini diisiinen ailelerin en ¢ok etkilesimde bulunduklar1 grup
kendileri gibi engelli bireye sahip ailelerdir.

¢ Engelli bireye sahip aileler hayatlarinin belirli donemlerinde sosyal dislanmaya
maruz kalmaktadir. Bu sosyal dislanma bigimi ailenin yapisina ve kisilik 6zelliklerine
gore degisiklik gosterebilmektedir. Kimi aileler ekonomik alanda sosyal dislanma
yagsamakta, kimi aileler sosyal etkilesim alanlarinda sosyal dislanmaya, damlaganma ve
etiketlenmeye maruz kalmaktadir. Ailelerin en ¢ok sosyal dislanma yasadiklar1 alan

“sokak” olarak tasvir edilmektedir. Aileler yasadiklar1 sosyal dislanmanin etkisiyle
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sosyal ¢evrelerinden uzaklasabilmektedir. Bu durum engelli bireyin engel durumu ile de
iligkilidir. Agir engelli bireye sahip ailelerin daha ¢ok sosyal diglanma yasadiklari
gozlemlenmistir.

e Engellilige yonelik yaklasim modellerinde olan degisiklik toplumun engellilere
olan bakis acisim da degistirmistir. Aileler yasadiklar1 sosyal diglanmanin ge¢mis
yillara oranla azaldigini, insanlarin daha bilingli olduklarini ifade etmektedir. “ Engelli
Birey Yoktur, Engellenmis Birey Vardir” yaklasimi politikalarinda etkisiyle kendini
gostermeye baslamistir.

e Engelli bir cocuga sahip olmak aileye ekonomik yiik yaratabilmektedir. Engelli
bireyin tedavi ve saglik masraflari, ilag masraflari, 6zel egitim masraflari, bezlenme gibi
0zel programlar, engelli bireyin 0Ozel istekleri aileler i¢in ekonomik yiik teskil
etmektedir. Son yillarda engellilere yonelik sunulan sosyal yardimlar (evde bakim
parasi, engelli maasi) engelli bireyin bakim yiikiinii hafifletmekte, bu durum aileleri
memnun etmektedir.

e Engelli bireye sahip ailelerin yasadiklar1 en 6nemli sorunlardan biri gelecek
kaygisidir. Hemen hemen tiim aileler bu kaygiy1 yasadiklarmi ifade etmektedirler.
Engelli ¢ocugunun bakimini iistlenen aileler, kendilerinden sonra engelli ¢ocuklarma

nasil ve kimin bakacagi konusunda endise yasamaktadirlar.

Engelli bireye sahip ailelerin daha kaliteli bir hayat siirmesi, sosyal statiilerinin artmasi
ve sosyo-ekonomik ve kiiltiirel hayata daha aktif katilimlarinin saglanmasi i¢in mevcut

politikalarin gelistirilmesi gerekmektedir.
Bu kapsamda oneriler asagidaki gibidir:

o Engelliligi onleyici hizmetler tegvik edilmeli ve ¢ekici hale getirilmelidir. Engellilik
cogu zaman Onlenebilir niteliktedir. Engellilerin fiziksel ve sosyal rehabilitasyonlarinin
yanm1 sira engelliligi Onleyici calismalar da gerceklestirilmelidir. Aile sagligi
merkezlerinde gebelik takipleri daha kontrollii bir sekilde yapilmalidir. Kétii beslenme
aliskanliklar1 gibi sonradan olusan engellilik ile ilgili halka yonelik bilinglendirme
calismalar1 yapilmalidir. Engelliligi 6nleyici kamu spotlarina daha fazla yer
verilmelidir.

o Engellilige iliskin saglhkl veriler elde etmek amaciyla entegre bir bilgi sistemi
olusturulmalidir. Ulkemizde engelli bireylerin sayisma iliskin net bilgiler mevcut

degildir. Tlgili Bakanliklarim, yerel yonetimlerin ortak kullanabilecekleri biitiinlesmis bir
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bilgi sistemi daha ¢ok engelli bireye ulagsmay1 ve engelliler ile ilgili daha saglikl1 veriler
elde etmeyi saglayacaktir. Bu kapsamdaki c¢alismalar genisletilmeli, risk haritalari
olusturulmalidir.

e Engelli ailelerinin ¢ocuklariny/yakinlarimi giivenle birakacaklar: giindiizlii ve yatili
hizmet veren “bakim merkezleri” artirdmalidir. Bu politika Psiko-sosyal agidan ¢esitli
sikintilar yasayan, kendine zaman ayiramayan engelli yakinlari i¢in oOnemli bir
hizmettir.

e Sosyal yardimlardan biri olan bakim iicretinin Kriterleri yeniden gézden
gecirilmelidir. Devlet tarafindan verilen bakim iicreti engelli ailelerini maddi ve manevi
acidan rahatlatmakta, yiiklerini hafifletmektedir. Bakim ticretinin temel kriterlerinden
biri bakilan kisinin “agir engelli” olmasidir. Agir engelli olmayan fakat bakim yiikii
olan engelli bireylerin ailelerine de sosyal yardim sunulmalidir. Mevcut
degerlendirmelere sosyal hizmet calisanlari tarafindan diizenlenmis sosyal inceleme
raporlari da eklenmelidir.

e Engellilerin topluma uyumunu kolaylastirict seminer ve egitimler verilmelidir.
Engellilerin entegrasyonunda kurum ve kuruluslar arasi isbirligi biiyilk onem teskil
etmektedir. Bu is birligini gelistirici ¢aligmalar artirilmalidir.

o Engelli bireylere yonelik kisisel gelisim seminerleri artirdimalidir. Engelli bireylerin
diger bireylere oranla daha fazla psikolojik sorunlar yasadigi diisliniilmektedir. Bu
psikolojik sorunlar bireylerin iletisim becerilerini zayiflatmakta, aile ig¢i iliskileri
olumsuz etkilemektedir.

e Engelli cocuga sahip ailelere yonelik rehberlik ve psikolojik danismanlhk hizmetleri
genigletilmelidir. Engelli bireylerin ailelerinin  ¢ogunda c¢esitli  donemlerde
yasanmig/yasanmakta olan ruhsal ve psikolojik sorunlar gozlemlenmektedir. Aile
engelli bir ¢ocugu olacagini 6grendigi ilk andan itibaren sosyal destek verilmesi
gereken gruplar arasinda yer almali ve aileye diizenli danismanlik hizmeti verilmelidir.
Engelli aileleri ile birlikte grup rehberligi programlar1 gergeklestirilmelidir. Grup
rehberligi programlarinin igerigi; travma-kabul, Psiko-sosyal destek, iletisim ve uyum
seminerleri seklinde diizenlenebilir. Ayrica 6zel egitimin oldugu her okulda ‘Aile
Sosyal Yasam Alani’ olusturulmali ve bu alanlarda ailelere yonelik rehberlik ve

danismanlik hizmeti verilmelidir.
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o Ailelere oz bakim egitimi verilmelidir. Engelli bireye sahip aileler 6z bakim
konusunda yetersizlik yasayabilmektedir. Yataga bagimli veya baskasina bagimli
engelli bireylerin 6z bakimlarinin ne kadar 6nemli oldugu aktarilmalidir.

e Engellinin bakimini iistlenen kiginin sigorta primi yatirlmali ve emeklilik hakki
saglanmalidr. Engelli bireyin bakimini Gstlenen kisi, 6zellikle anneler, zorunlu olarak
calisma hayatindan uzaklagmaktadir. Bu politika bir¢ok engelli yakinini ozellikle de
engelli annelerini maddi ve manevi yonden tatmin edecektir.

e Engellilik ve farkindalk ile ilgili kamu spotlari, reklam calismalari artirilmal,
televizyon dizi ve programlarinda engelli bireylere daha sik yer verilmelidir. Engelli
bireyler ile temasta bulunan kisiler bagta olmak tizere toplumun her kesimindeki kisilere
engelli kisiler ile dogru iletisim seminerleri verilmeli, engellilik ile ilgili bilgilendirme
calismalar1 yapilmalidir. Bu c¢alisma engellilerin “sokakta” yasadiklar1 sosyal
dislanmay1 azaltabilecek nitelikte olmalidir.

e Fiziksel ¢evre engellilerin erisimine uygun bir sekilde diizenlenmelidir. Engelli
bireylerin sosyal dislanma yasamasinin en 6nemli nedenlerinden biri olan “fiziki ¢evre”
engellilerin erisimine uygun sekilde diizenlenmeli, engellilerin sosyal yasama daha rahat
sekilde katilimlari icin fiziki mekanlarda iyilestirme ¢alismalar1 yapilmalidir.

e Engelli cocuga sahip ailelerin biling diizeylerini artirict ¢alismalar yapilmalidir.
Ozel egitimin siirekliligini saglamak adma ailelere yonelik egitim ve seminerler
verilmeli, ailelerin biling diizeylerinin artirilmast hedeflenmelidir.

e Engelliler ‘yardima muhtac kisiler’ kategorisine sokulmamalidir. Bu 6tekilestirme
onlarin toplum i¢inde varligini siirdiirme konusunda var olan beceri ve isteklerini yok
etmektedir.

o Engelli cocuga sahip ailelerin bilgi edinme gereksinimleri karsilanmalidir. Engelli
cocuga sahip aileler sahip olduklar1 sosyal haklar1 yeterince bilmemektedir. Engelli
ailesine bilgilendirmeler diizenli araliklarla yapilmali, yeni politika ve mevzuatlar halka

aktarilmalidir.

Engellilere yonelik sunulacak hizmetlerde kurumlar arasi igbirligi biiyiik énem teskil
etmektedir. Engelli bireylerin sosyoekonomik statiilerinin artirilmasi yalnizca bir
kurumun iistlenebilecegi bir gorev degildir. Tiim kurum/kuruluslar basta olmak iizere

ayni topraklar iizerinde birlikte yagsadigimiz tiim insanlara 6nemli gorevler diigmektedir.
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Engellilerin toplumsal entegrasyonunu saglamak sadece engellilere yonelik hizmetler
sunarak gergeklestirilemez. Engellilerin Oniindeki en biiyiikk engellerden biri olan

toplumsal bakis agisini ve zihniyeti degistirmek, engelleri kaldirmanin ilk adimidir.

Ulkemizde engellilere yonelik gerceklestirilen politikalar son yillarda ciddi bir ivme
kazanmistir. Sosyal devlet ilkesiyle iilkemizde engellilere sunulan hizmetler giinden
giine iyilesmekte ve yenilenmektedir. Fakat tiim bu hizmetlerin engellilere saglikli bir
sekilde ulagsmasi gerekmektedir. Bunun i¢in de basta kamu kurumlar1 ve yerel

yonetimler olmak iizere tiim insaligin bu konuda duyarli olmasi gerekmektedir.
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EKLER

EK-1

Ek-1 Engelli Bireye Sahip Ailelerin Tamitica Ozellikleri

1. | Cinsiyet

2. | Anne yas

3. | Baba yas

4. | Anne egitim durumu

5. | Baba egitim durumu

6. | Anne meslek

7. | Baba meslek

8. | Ailenin sahip oldugu ¢ocuk sayist

9. | Ayni hanede yasayan kisi sayis1

10. | Eslerin akrabalik iligkisi

11. | Engelli bireyin engel durumu ve nedeni

12. | Evde baska engelli olup olmadig1

13. | Engelli bireyin cinsiyeti

14. | Engelli bireyin yas1

15. | Engelli bireyin 6grenim durumu

16. | Ailenin gelir durumu

17. | Ailenin sosyal giivencesi

18. | Ailenin sosyal yardim alip almadigi (bakim iicreti vb.)
19. | Engelliye bakim verenin yakinlik derecesi
20. | Engellinin bakiminda yardim edenin varlig
21. | Engelli bireyin bakiminin ek masraf yaratma durumu
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EK-2

Ek-2: Yar1 Yapilandirilmis Goriisme Formu

1. | Kendinizi nasil tanimlarsiniz? Kendinizden ve ailenizden bahseder misiniz?
5 Cocugunuzun engelli olacagini/oldugunu duydugunuzda neler hissettiniz?
Kendinizi veya esinizi sugladigiiz-su¢landiginiz oldu mu?
Engelli bir ¢ocuga sahip olduktan sonra hayatinizda 6nemli degisiklikler oldu
> mu?
4. | Engelli gocugunuzun bakimini genelde kim iistleniyor?
Kendinizi hayattan soyutlanmig hissediyor musunuz?
> Kendinize yeterince zaman ayirabildiginizi diislinliyor musunuz?
Esiniz ile ¢ocuklariniz olmadan gergeklestirdiginiz etkinlikleriniz var mi1?
> Birbirinize zaman ayirabiliyor musunuz?
7. | Engelli ¢ocugunuzun olmasi esiniz ile olan duygusal iliskinizi etkiledi mi?
Aile igi iligkilerinizde(es-cocuklar) ne gibi degisiklikler yagsadiniz?
> Aile i¢inde uyumsuzluk yasadiginiz oluyor mu?
Engelli cocugunuzun kardesleri ile iliskileri nasil?
> Kardesler bu siiregten nasil etkileniyor?
10. | Engelli ¢ocugunuz ¢ocuklariniza olan ilginizde bir degisiklige sebep oldu mu?
11. | Aile, akraba ve komsuluk iliskilerinizde degisiklikler yasadiniz mi?
12. | Sosyal ¢evrenizden yeterince destek gordiigiiniizii diisiiniiyor musunuz?
13 Hayatta en ¢ok destek gordiigiiniiz ve zor zamanlarmizda yanmizda oldugunu
diistindiigliniiz birileri var m1? En ¢ok destegi kimden gdrdiiniiz?
14. | Engelli cocugunuz sebebiyle dislandiginizi, su¢landiginiz1 hissettiginiz oldu mu?
15. | Engelli ¢ocuga sahip olmak aile ekonominizi etkiliyor mu?
6. Cocugunuzun engel durumu ile ilgili yeterince bilgilendirildiginizi diisiiniiyor
musunuz?
17. | Engelli cocugunuzun gelecegi ile ilgili kaygt yasiyor musunuz?
Devletin engellilere ve ailelerine yonelik yaptig1 yardimlardan memnun musunuz,
18 onerileriniz var mi1?
19 Engelli ¢ocuga sahip oldugunuz i¢in yasadiginiz ve paylagsmak istediginiz baska

zorluklar var m1?
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