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YEMIN METNI

Yiiksek Lisans Tezi olarak sundugum “Engelli Cocuga Sahip Ailelerin Sosyal
Yagsamdan Diglanmasi: Kilis Ornegi” baslikli bu ¢alismanin, bilimsel ve akademik
kurallar gercevesinde tez yazim kilavuzuna uygun olarak tarafimdan yazildigini,
yararlandifim eserlerin tamamimin kaynaklarda gosterildigini ve galismamin iginde

kullanildiklari  her yerde bunlara atif yapildigin1  belirtir ve onurumla
dogrularim

Nesrin TEKIN



Bu tezi, bu yolda bana en ¢ok inanan kisi olan melek Annem’e ithaf ediyorum.



ON SOZ

Bu ¢alismada engelli cocuga sahip olan ailelerin sosyal yasamda karsilastiklar
dislanmalar incelenmistir. Engelli ¢ocuga sahip aileler engelli c¢ocuklarinin
hayatlarina katilmasindan sonra psikolojik, sosyal, ekonomik ve fiziki ¢evre ile ilgili
bircok alanda sorun yasamaktadirlar. Bu sorunlar ailelere sikintili durumlar

yasatabilmektedir.

Tezin her asamasinda bana rehberlik eden, bilgisini ve destegini esirgemeyen
tez danismanim Sayin Prof. Dr. Biilent KARA’ ya tesekkiirlerimi 6zellikle belirtmek

isterim.

Ayrica Saym Prof. Dr. Yiicel CAN’ a ve Saym Dr. Ogretim Uyesi Hulusi

YILMAZ’ a degerlendirmeleri ve tezime olan katkilari i¢in tesekkiirii borg bilirim.

Bana inandiklar1 ve giivendikleri i¢in daima benim yanimda olan aileme ve

arkadaglarima sonsuz tesekkiir ederim...



OZET
YUKSEK LiSANS TEZIi

ENGELLi COCUGA SAHIP AILELERIN SOSYAL YASAMDAN
DISLANMASI: KiLiS ORNEGI

TEKIN, Nesrin
Sosyoloji Anabilim Dal
Tez Danismani: Prof. Dr. Biilent KARA
Eyliil 2021, 131 sayfa

Bu arastirmanin konusu engelli ¢ocuga sahip olan ailelerin sosyal yasamda
karsilagtiklar1 diglanmalardir. Bu ¢alismanin amaci ise toplumda azimsanamayacak
kadar ¢ok olan engelli bireylerin toplumsal alanda ne kadar goriiniir olduklarini ve ne
tir sorunlar ile kars1 karsiya kaldiklarini tespit etmektir. Bu ¢alisma Kilis ilinde
ikamet etmekte olan 20 katilimci ile gergeklestirilmistir. Katilimcilar: engelli gocuga
sahip aileler olusturmaktadir. Goériismeler Ocak 2021- Mayis 2021 tarihleri arasinda
gerceklestirilmistir. Bu calisma da nitel arastirma yontemi kullanilarak veriler yari
yapilandirilmig goriisme teknigi ile toplanmigtir. Calismanin bulgular kisminda elde
edilen veriler incelendiginde engelli ¢ocuga sahip aileler engel deneyimini en fazla
sosyal ¢evrede yasamaktadirlar. Bulgular kisminda; ekonomik, aile i¢i etkilesim,
sosyal cevre, engelli cocuga bakim ve gelecek kaygisi, psikolojik ve sosyal sikintilar
ve sosyal dislanma sikintis1 yasadigi belirlenen katilimcilara ait veriler basliklar

altinda verilmistir.

Anahtar Kelimeler: Engellilik, Engelli Cocuk, Aile, Sosyal Dislanma,

Damgalama



ABSTRACT
MASTER THESIS

EXCLUSION OF FAMILIES WITH DiSABLED CHILDREN FROM SOCIAL
LIiFE: KIiLiS SAMPLE

TEKIN, Nesrin
Sociologhy Departmant
Supervisor: Professor Dr. Biillent KARA
September 2021, 131 pages

The subject of this research is the Exclusion of families with a disabled child
in social life. The purpose of this study is to determine how visible the disabled
individuals, who are too many in the society, are in the social arena and what kind of
problems they face. This study was carried out with 20 participants residing in Kilis.
The participants are families with disabled children. The interviews were held
between January 2021 and May2021. In this study, data were collected with semi-
structured interview technique using qualitative research method. When the data
obtained in the findings part of the study are examined, families with disabled
children experience the disability experience mostly in the social environment. In the
findings section; the data of the participants who were determined to have economic,
family interaction, social environment, care for the disabled child and future anxiety,

psychological and social problems and social exclusion are given under the headings.

Key Words: Disability, Disabled Child, Family, Social Exclusion, Stigma
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1. BOLUM GIRIS

Bu bolim giris, arastirmanimn konusu, Onemi, amaci, sinirliliklart ve

yonteminden olusmaktadir. Yapilan arastirmanin temel hatlarini icermektedir.
1.1. Giris

Engellilik insanlik tarihinin varligindan bu yana toplum igerisinde var olan
eski bir olgudur. Gegmisten giiniimiize kadar toplumsal kategori olarak kabul edilen
engellilik sik sik giindeme gelmektedir. Engellilik nedenlerinin aragtirilmasi ve bu
sorunlara ¢oziim {iretmek icin gilinlimiize kadar bir¢cok arastirma yapilmistir.
Toplumlarin gelismislik seviyeleri ve toplumun sosyokiiltiirel durumlart biitiin

vatandaslarinin esit sekilde erisilebilirligine imkan sunmasi ile dogru orantilidir.

Engellilik, temelde toplumun bireye bakis agisina gére sekillenen bir olgudur.
Bireyin fiziksel veya zihinsel anlamda yetersizligi asil engelliligini olusturmaz.
Toplumlarin sahip oldugu sosyal, ekonomik, dini ve kiiltiirel altyap1 engelli bireylere
kars1 tutumlarini belirler. Engelli bireyler kamusal alanda goriilmek istenmeyen,
dezavantajli gruplardir (Kara, 2016:250).

Engelli bireyler ge¢mis zamanlarda toplumsal hayat igerisinde kendilerine
yonelik dogru bir davranis gormemislerdir. Buna en iyi ornek; engelli bireylerin
“cad1”, “bliylicii” olarak goriilmesi ve toplum tarafindan kabul edilmeyerek idam
edilmeleridir. Sosyal devlet anlayisinin yayilmasiyla engelli bireyler sosyal yasamda
daha goriiniir olmaya baslamislardir. Ulkemizde engelli bireylerin haklar1 ve
ozgiirliikler1 ekonomik ve psikososyal degisimlere bagli gelismeler cercevesinde
sekillenmistir. Tiirkiye sosyal politikalar kapsaminda, Diinya’da ki engelli haklarina
yonelik c¢alismalar1 dikkate alarak engelli bireylere yonelik koruyucu ve oOnleyici
politikalar ile engelli bireylerin haklarini iyilestirmeyi hedeflemistir. Bu adimlar
dogrultusunda engelli bireylerin topluma uyum saglamalar1 daha kolay olmustur.
Bunun sonucunda ise engelli bireyler iyilesen yasam kosullartyla farkli alanlarda ve

ozellikle sosyoloji alaninda yapilan arastirmalara dahil olmustur.

Engellilik bir¢ok farklt sekillerde tanimlanmistir. Giresunlu ve Akinci
(2000:16) engelli bireyi su sekilde: “Dogustan veya sonradan herhangi bir nedenle
fiziksel, zihinsel, ruhsal, sosyal ve duyusal yeteneklerini c¢esitli derecelerde

kaybetmesi nedeniyle toplumsal yasama uyum saglama ve giinliik gereksinimlerini



kargilama noktasinda giicliik ¢ceken, bu nedenle de bakim, rehabilitasyon, koruma ve
danigmanlik gibi destek hizmetlerine ihtiyag duyan kisi” olarak ifade etmislerdir.
Engellilik; dil ve konusma, isitme, gorme, ortopedik, zihinsel ve siiregen hastaliklar

gibi farkl: tiirlere ayrilmaktadir.

Engellilik bireyin ihtiyaglarim1 karsilamasinda yasamis oldugu islev
yetersizligidir. Engellilik kavrami ¢ok genis bir alan1 kapsadigi icin engellilik ile
ilgili farkli tanimlarin ortaya ¢ikmasina sebep olmustur. Engellilik toplumsal siirecgte
farkli kelimeler ile iliskilendirilmistir. Engelli bireyler “sakat”, “0ziirli”, “hasta” gibi
bir¢ok kelime ile tanimlanmistir. Engelli bireylerin Diinyada ve Tiirkiye’de toplumsal
hayat icerisinde daha goriiniir olmalar1 1970’11 yillardan itibaren yapilan ¢aligmalar ile
hiz kazanmistir. Engelli bireylerin sosyal yasam yoniinden desteklenmesini saglayan,

sosyal model sayesinde toplumsal yasamda yeni diizenlemeler yapilarak engelli

bireylerin toplumsal yagamda aktif rol almalar1 desteklenmistir.

Toplumsal yap1 icerisinde engelli bireyler yasamlarini toplumsal biitiinliik
icerisinde devam ettirmede gecmisten gilinlimiize kadar sik sik sorunlar ile
karsilasmiglardir. Engelli bireylerin yasadigi ekonomik, toplumsal, egitim, psikolojik
vb. birgok sorun farkli sekillerde ve kaliplarda karsilarina ¢ikmaktadir. Engellilik
sadece bireyin kendisini degil ailesini de etkisi altina alan bir olgudur. Engelli bireyin

yasadig1 biitiin problemleri aileleri de onlarla birlikte yasamaktadir.

Toplumun temel yapilarindan biri olan aile kurumunda ¢ocugun varlig: ailenin
hususunda onemli gorevler iistlenmektedir. Aileler i¢in ailesine katilacak yeni iiye
biiyiik seving ve heyecan yaratmaktadir. Her anne baba diinyaya saglikli bir ¢ocuk
getirme istegindedir. Hi¢bir anne baba diinyaya engelli ¢cocuk getirme ihtimalini
diisinmedigi i¢in boyle bir duruma kendilerini hazirlamamaktadirlar ve bu ihtimal

anne ve baba i¢in zor bir durumdur.

Aileler engelli ¢ocuklarinin olacagimi 6grendiklerinde biiyiikk bir iiziintii ve
stres yasayabilmektedir. Engelli ¢ocugun ailede yaratmis oldugu stres ile birlikte
fiziksel ve ruhsal sorunlar da ailenin hayatina dahil olmaktadir. Aileler hem bu stresle
basa ¢ikmaya hem de kendi hayatlarin1 ikinci plana atarak ¢ocuklari igin gelecek
kaygisi yasamaya baglamaktadirlar. Engelli ¢ocugun bakiminin vermis oldugu
zorluklara bir de ¢ocuklarmin ve kendilerinin toplumsal hayatta ugramis olduklar

dislanma kaygis1 eklenmektedir.



Sosyal digslanma engelliler i¢in toplum igerisindeki bir miicadele alanidir.
Toplumsal iligkilerden, temel hizmetlere erisim, kiiltiirel etkinlikler, istthdam ve
egitim alanlar1 gibi birgok alanda yer edinemediklerinden engelli bireyler i¢in ikinci

bir engellilik durumudur.
1.2. Arastirmanin Konusu

Engelli cocugu olan ebeveynler sosyal hayatta toplum tarafindan kendilerine
yoneltilen bircok engellenmeye sahit olmaktadir. Bu sorunlara fiziki ¢evreninde
olumsuz kosullar1 eklenince ailelerin yasamis olduklar: {iziintii daha da artmaktadir.
Engelli ¢ocuklarin ve ailelerinin yasadiklar1 engeller, sosyal dislanmasi, toplumsal
hayata katilimlari, imkanlara erisim boyutlart bu arastirmanin  konusunu

olusturmaktadir.
1.3. Arastirmanin Problemi

TUIK 2011 verilerine gore; “gérme, konusma, duyma, yiiriime, merdiven
inme veya ¢ikma, bir sey tasima veya tutma, yasitlarina gore 6grenme, dort islem
vapma, hatirlama veya dikkatini toplama fonksiyonlarindan en az birinde c¢ok
zorlandigini ya da hi¢ yapamadigint belirten kisi sayist 4 milyon 882 bin 841 dir.
Baska bir ifadeyle 2011 yilinda toplam niifusun %06,6’simin en az bir engeli
bulunmaktadir.” (TUIK, 2015). Bu veriler engelli birey sayismin toplumda
azimsanamayacak kadar ¢ok oldugunu gostermektedir. Bu verilerin 2011 yilinda
oldugunu goz oniinde bulundurdugumuzda su an ki mevcut engelli birey sayisinin

daha fazla oldugu tahmin edilmektedir.

Engelli bireyler gecmisten giiniimiize kadar bir¢ok dislanma, damgalanma,
etiketleme sOylemleriyle karst karsiya kalmislardir. 1970’lerden itibaren yapilan
engellilik ¢aligmalar1 engelli bireylerin hak ve Ozgiirliikkleri noktasinda onemli

gelismelere zemin hazirlamistir.

Engelli ¢cocuga sahip ailelerin toplumsal sorunlarina bakildiginda, geleneksel
bireyci tibbi modelin engellilige yaklasimi birey ile birlikte ailelerinin de toplumsal
alanda sorunlar yasamalarinda temel problemlerden biridir. Baska bir ifadeyle
toplumun engelli bireye ve ailesine kars1 acima, diglama, etiketleme, damgalama gibi
soylemleri engelli bireyi ve ailesini toplumdan uzaklastirmaktadir. Sosyal model
bakis acisiyla engelli birey ve ailelerinin toplum igerisinde yasamis olduklari

engellenmisligin  ve yalnizlagtirilmanin  Oniine  gegilmektedir. Sosyal model



engelliligin sakatlik, hastalik gibi engel durumlar ile degil sosyal yasam icerisinde
toplum ile uyumlu bir biitiin olabilmesini saglamaktadir. Bu problemden yola ¢ikarak
engelli gocuklarin ve ailelerinin toplumsal hayatta yasamis olduklar1 sorunlar1 sosyal
model bakis acisinda sosyal dislanma, damgalama kavramlart g¢ercevesinde

degerlendirilmesi amaglanmigtir.
1.4. Arastirmanin Amaci

Engelliligin 6nlenmesinde ve engellilige ¢oOziimler iiretilmesinde engellilik
aragtirmalart ¢ok Onemlidir. Bunun yaninda engellilie toplumun bakis acisi,
toplumsal hayata engellilerin katilimi, yasama haklarinin iyilestirilmesi gibi konular

engellilik aragtirmalarinin amaglari arasindadir.

Bu calismanin amaci toplum igerisinde azimsanamayacak kismi olusturan
engelli bireylerin toplumsal alanlarda ne kadar goriiniir olduklarimi ve ne tiir
sorunlarla ile kars1 karsiya kaldiklarini tespit etmektir. Tirkiye, diinyada engelli
bireylerin haklarmma yoénelik yapilan calismalarin cercevesinde sosyal politikalar
iretmektedir. Boylelikle engelli bireyler i¢in olusturulan politikalar ile toplum ile
uyumlu hale gelmeleri saglanmistir. Bu calisma da engelli ¢ocuklarin toplumsal
yasam igerisinde dislanmaya maruz kalip kalmadiklari veya ne derece maruz
kaldiklar1 tespit edilmeye c¢alisilmistir. Bu amagla engelli ¢ocuklar ve aileleri ile
goriismeler gerceklestirilmistir. Calismanin giivenilirligi a¢isindan temsil yetenegi

yiiksek bir 0rneklem se¢ilmesi amaglanmistir.
1.5. Arastirmanin Onemi

Aile kurumu cocugun ilk deneyimlerini yasadigi, sosyal hayati 6grendigi,
cevresini tanimaya bagladig1 yerdir. Aile bir yandan ¢ocugunun bakimim iistlenip
ihtiyaglarin1 karsilamakta bir yandan da edinmis oldugu biitiin bilgi birikimini
cocuguna Ogretip aktarmaktadir. Bu sekilde kiiltliriin devamliligi saglanmaktadir.
Engelli birey-aile-toplum iligkisi daha 6nemli hale gelmektedir. Anne ve baba ile
birlikte diger aile iiyeleri rahat, konforlu, stressiz oldukga engelli cocukta daha iyi bir

ortamda biiyiliyecektir. Dolayisiyla da engelli cocuk daha mutlu ve huzurlu olacaktir.

Engellilik ile yapilan caligmalarin ¢ogunda engelli birey kadar ailesinin de
sistemli bir biitiin olan toplumu etkiledigi gozlenmektedir. Dolayisiyla engelli birey

ile birlikte engelli bireye sahip ailelerin de sosyal sorunlarinin sosyolojik kavramlar



cergevesinde incelenmesi sosyal sorunlara biitlinsel olarak ¢ozlim iiretilmesinde 6nem

tasimaktadir.

Bu calismada engelli ¢ocuga sahip ailelerin psikososyal sorunlar1 ele alinarak
coziim yollar1 gelistirilmeye ¢alisilmistir. Engellilik sosyolojik bir olgu olarak
diistintildiiglinde Burcu’ya gore “engellilik, engelli bireyin sahip oldugu fiziksel
ozelliklerden ¢ok engelli bireye atfedilen anlamlar 6nemlidir” (Burcu, 2007:3).
Kisacasi engelli bireyin yasadigi toplumun engellilige yiikledigi anlamlar 6nemlidir.
Bu bakis agisina gore engelli cocuk ve ailesinin yasamis olduklari toplumsal sorunlar
sosyolojik olarak incelendiginde icinde yasadiklari toplumun engellilige yiikledigi

anlamlara gore sekillenmektedir.

Calismanin kuramsal temeli Esra Burcu'nun “Engellilik Sosyolojisi” kitab1 ve
“Oziirliiliik Kimligi ve Etiketlemenin Kisisel ve Sosyal Séylemi”, “Tiirkiye de Oziirlii
Birey Olma: Temel Sosyolojik Ozellikleri ve Sorunlari Uzerine Bir Arastirma”,
“Tiirkive’de Yeni Bir Alan: Engellilik Sosyolojisi ve Gelisimi” makaleleri
dogrultusunda sekillenmigtir. Literatiir taramasinda Tiirk¢ce kaynaklar incelendiginde
engellilik bashiginin kuramsal boyuttan ziyade sosyal boyutlar1 ile incelendigi
goriilmektedir. Uluslararasi literatiir taramasinda ise Erving Goffman’in “Damga;
Orselenmis Kimligin Idare Edilisi Uzerine Notlar” kitab1 ve Diinya Saglk
Orgiitii’niin, 2011 Diinya Engellilik Raporu temel alimugtir.

1.6. Temel Varsayimlar

Bu arastirma engelli ¢ocuga sahip ailelerin toplumun c¢esitli alanlarinda

sorunlar yasadiklar1 varsayimina dayanmaktadir.

1. Arastirmaya katilan aileler hem kendilerinin hem de engelli ¢ocuklarinin
toplumsal yagamdan dislandig1 varsayilmaktadir.

2. Engelli ¢ocuga sahip ailelerin; psikolojik, ekonomik, fiziki ¢evre ve sosyal
sorunlar  yasadiklar1  varsayilmis ve  goriismeler bu  baglamda
gerceklestirilmistir.

3. Arastirmada kullanilacak yar1 yapilandirilmis goriisme formu sorularim
arastirmaya konu olan engelli ¢cocuklarin aileleri tarafindan samimi ve dogru

cevapladiklari varsayilmistir ve analizler bu dogrultuda yapilmistir.



1.7. Arastirmanin Yontemi

Bu arastirma engelli ¢ocuga sahip ailelerin yasadiklar1 sorunlar1 ve ailelerin
cocuklarinin engelinden dolay1 yasadiklar1 sosyal dislanmay1 tespit ederek biitiinciil
bir bakis agisina ulagabilmeyi amaglayan nitel bir ¢alismadir. Punch (2014): “Nitel
arastirma, verilerin sayilar biciminde olmadig1 gorgiil arastirma bi¢imidir” seklinde
tanimlamaktadir (Punch, 2014:6). Engelli ¢ocuklarin ve ailelerinin yasamis olduklari
sosyal diglanma ve sorunlarin aileye nasil etki ettigi arastirmanin konusunu

olusturmaktadir

Nitel arastirma, ‘g6zlem, goriisme, dokiiman ve materyallerin analizi gibi nitel
veri toplama yontemlerinin kullanildigi, algilarin ve olaylarin dogal ortamda gercgekei
ve biitlinciil bir bigimde ortaya konmasina yonelik bir siirecin izlendigi arastirma’

olarak tanimlanmaktadir (Simsek ve Yildirim, 2018:39).

Calisma nitel arastirma yaklasimlarindan birisi olan “Durum Calismasi”
aragtirmasi ile yapilmistir. Creswell durum calismasini; “arastirmacinin gergek
yvasam, giincel sinirly sistem (bir durum) hakkinda ya da belirli bir zaman igerisindeki
coklu simirlandirimig sistemler (durumlar) hakkinda ¢oklu bilgi kaynaklar: (6rnegin
gozlemler, gorsel-isitsel materyaller, miilakatlar, dokiimanlar ve raporlar)
aracthigiyla detayli ve derinlemesine bilgi topladigi, bir durum betimlemesi ya da

durum temalari ortaya koydugu nitel bir yaklasimdir” seklinde tanimlamistir

(Creswell, 2018:97).

Nitel aragtirmanin en temel 6zelligi arastirilmak istenilen konunun arastirma
yapilan kisilerin bakis acilarina gore olaylari, olgulari inceleme firsati sunmasidir.
Nitel arastirmalarda amag derin bir kavrayisa ulasmaktir. Bundan dolay: arastirmaci
goriismeler esnasinda arastirmanin gidisatina gore esnek davranip degisiklikler

yapabilmektedir.

Arastirmada veri toplama araci olarak derinlemesine ikili goriisme teknigi
kullanilmigtir. Goriismeler yar1 yapilandirilmig formlar iizerinden gerceklestirilmistir.
Goriisme formu iki béliimden olusmaktadir. ilk béliimde demografik 6zelliklere yer
verilirken ikinci boliimde engelli ¢ocuklarin sosyal sorunlarina iliskin agik uglu

sorulara yer verilmistir.

Derinlemesine goriigme belirli soru listesine bagli kalmaksizin, goriisiilen

katilimcidan gelen yanitlarin etkisiyle derinlestirici yeni sorularla katilimcinin farklh



yonlerde cevaplar vermesini saglayan ve Onemseyen nitel goriisme teknigidir

(Sekerler, 2021:193).

Yar1 yapilandirilmis goriisme formu; goriisme silirecinde ortaya g¢ikarilmasi
planlanan veriler i¢in olusturulan, soru veya bagliklarin listesinin ¢ikarilmasi ile
goriigme esnasinda kullanilacak rehber niteligindeki formdur. Goriismeye rehberlik
edecek bdyle bir formun varligi, temel olarak arastirma kapsamindaki bir grup
insandan aymi sorulara belirli sistem iginde bilgi toplanmasin1i miimkiin kilar
(Kiimbetoglu, 2015:75). Boyle bir form ile kisith zaman igerisinde katilimcilarla
goriisiilen konu hakkinda avantaj saglayarak zamani etkin sekilde kullanmasini ve

katilimcidan sistemli bilgiler elde edilmesini saglamaktadir.

Arastirmada engelli cocuklarin aileleri ile yapilan derinlemesine goriisme
tekniginde yar1 yapilandirilmis sorularin sorulmasiin amaci goriismecilerin goriisme
esnasinda kendilerini rahat hissetmelerini saglayarak samimi bir ortam olugmasini
saglamaktir. Calismada nitel arastirmalara uygun olarak hazirlanan agik uclu sorular
sirastyla goriismecilere sorulmustur. Goriisme esnasinda olusan farkli durumlar i¢in
goriismeye yeni sorular eklenerek gorligmenin derinligi saglanmistir. Gozlemler
gorigsme esnasinda arastirmaci tarafindan yapilmistir. Katilimeilara isimlerinin
kullanilmayacagi belirtilmis olup ¢alismada “Katilime1 1, Katilimer 2, Katilimer 3,
Katilimc1 4... ” seklinde kodlanmistir. Goriismeler bireyin kendisini rahatca ifade
edebilecegi ortamlarda gergeklestirilmistir. Goriismeler sohbet havasinda yapilarak
goriismenin giivenilir ve gegerli sonuglar vermesi amaglanmistir. Gorlisme esnasinda
kisa notlar alinarak katilimci ile biten her goriismenin ardindan goriisme yaziya

aktarilmastir.

Gorlisgme formunda ailelerin yasadiklart problemler ve sosyal diglanma
durumunu incelemek i¢in derinlemesine goriisme gergeklestirilmistir. Engelli gocugun
varliginin aileye etkisi, engelli cocuga bakmanin getirmis oldugu zorluklari, ailenin
yasam stilini degistirip degistirmedigi veya ne ol¢iide degistirdigi, sosyal hayatlarinda
ne gibi degisimler gerceklestigi, aile iiyelerinden ve cevrelerinden bu konuda destek
goriip gormedikleri ile ilgili sorular sorulmustur. Bu bilgilerin yonlendirmesiyle
ailelerin ne tiir sosyal, ekonomik, psikolojik vb. konularda sorunlar ve degisimler

yasadigina dair ipuglar1 vermistir.



Yildirim ve Simsek (2008)’e gore betimsel analiz dort asamadan olugmaktadir.
Bu asamalar; betimsel analiz i¢in bir ¢ergeve olusturulmasi, tematik ¢ergeveye gore

verilerin iglenmesi, bulgularin tanimlanmasi ve yorumlanmasini i¢ermektedir

(Yildirim ve Simsek, 2008:240).

Bu calismada nitel arastirma yonteminin kullanilmasindaki amag, goériisme
yapilan ailelerin kendilerini daha rahat ifade ederek yasadiklar1 sosyal sorunlar ile
ilgili derinlemesine bilgi almaktir. Arastirma sonucunda elde edilen veriler betimsel
analiz ile yorumlanmistir. Katilimcilarin verdikleri yanitlara iligkin caligmada alt
basliklar olusturularak bulgular analiz edilmistir. Katilimcilarin goriislerini etkili ve
yeterli bir sekilde yansitmak amaciyla dogrudan alintilara yer verilmistir. Sonrasinda

veriler neden- sonug baglaminda analiz edilerek yorumlanmustir.
1.8. Arastirmanin Orneklemi ve Smirhliklar:

Bu aragtirmada amagli 6rneklem secilmistir ve kartopu orneklem teknigi ile
engelli cocuklara ve ailelerine ulasilmaya c¢alisilmistir. Amaglh drneklemede temsil
giicli yliksek olan engelli cocuklar ve ailelerinden arastirmanin amacina gore temsil
giicii yiiksek kiiglik bir grup se¢ilmistir. Creswell (2017)’e gore; “amagli drneklemi
arastirmacilar, ana olgu hakkinda elde etmek istedikleri bilgilere gore katilimcilari ve
arastirma mekanini1 maksatli bigimde secer (Creswell, 2017:267). Kartopu 6rnekleme
yonteminde bilgi, durum veya olay agisindan yapilan arastirmaya uygun olarak
aragtirmaya en 1iyi sekilde temsil olabilecek kisilere ulasilmasi hedeflenmektedir
(Hatun, 2018:90). Kartopu orneklem teknigi kullanilarak ilk kisiyle baglantiya

gecilerek, onermeleri sonucunda diger katilimcilara ulagilmistir.

Bu arastirma Kilis ili ile sinirlandirilmistir. Bu arastirmada Kilis merkezde
oturan 0-10 yas dilimindeki engelli cocugu olan aileler ile gerceklestirilmistir. 0-10
yas grubundaki engelli cocuklarin toplumsal yasam igerisinde yasadiklar1 sosyal
dislanmalar1 kendilerinin aktarmasinda yeterli diizeyde verilere ulasma da sikinti
yaratabileceginden ebeveynleri ile gergeklestirilmistir. Arastirma kapsaminda

goriisiilen kisilerin 14’1 annesi, 6’s1 babasidir.

Bu ¢alisma nitel bir arastirma oldugu icin daha biiyiik bir 6rneklem grubuna
ulasilmasini ve genis bir alan icin genelleme yapilmasini sinirlandirmaktadir. Sinirlt
sayida Orneklem grubu ile arastirma yapilmasi elde edilecek verilerin daha giivenilir

ve derinlemesine bilgiler icermesini saglamaktadir. Kiiclik bir gruba dair bilgiler



verdigi bu arastirmadan ¢ikan sonuglar igin genelleme yapilamaz. Elde edilen
verilerden toplumun tiimiine genelleme yapilabilmesi i¢in yapilacak arastirmalarin

iilke genelindeki farkli bolgeler ve yerlesim yerlerini de kapsamasi gerekmektedir.



2. BOLUM KURAMSAL BOYUTUYLA ENGELLILIK

Engellilik kavrami ge¢mis donemlerde beden iizerinden tanimlanirken
engellilik ile ilgili ¢alismalarin artmasi ile birlikte farkli bir disiplin bashig1 altinda
incelenmeye baglanmistir. Engelliligi agiklayan farkli bakis agilarinin ortaya ¢ikmasi
ile engellilik kavrami yeniden tanimlanmistir. Bu boliimde cgesitli yaklasimlarin

engellilige olan bakis agilar1 incelenmistir.
2.1. Sosyal Dislanma

Sosyal dislanma kavrami ¢ok boyutlu bir kavramdir. Ge¢gmisten bugiine bir¢ok
anlama gelmesiyle literatiirde yerini almistir. Kimi zaman ekonomi alaninda kimi
zaman ise toplumsal alandan kaynakli giindeme getirilmistir. Engellilik ile iliskisini
inceleyecegimiz sosyal dislanma kavrami, sosyal yasam igerisinde kiiltiir, egitim,

ekonomi, hukuk gibi alanlarda bireyin yasadig1 soyutlanmay1 ifade etmektedir.

Sosyal dislanma kavrami ilk defa 1974 yilinda Lenoir tarafindan
kullanilmisgtir. Bu kavrami ekonomik nedenlerle birlikte toplumsal iliskilerin
zayiflamasindan kaynakli dislanma siireci olarak tanimlamistir. Bireyin toplumla
biitiinlesemez ve gelecegi i¢in toplumda sunulan firsatlardan etkin sekilde
yararlanamaz. Ekonomik kaynaklardan yeterli oranda faydalanmayanlar sadece
yoksullar degildir. Yaslilar, engelliler, suclular, ¢ocuklar, bagimlilar gibi bircok grup
yoksunluk siirecini yasamaktadirlar (Silver, 1995:60 akt. Gokmen, 2017:53).

Sosyal bilimlerdeki bir¢ok arastirmaci sosyal dislanma {izerine arastirmalar
yapmis ve farkli tanimlamalar {izerinde durmuslardir. Saraceno, sosyal diglanmayi iki
basglikta incelemektedir. Birincisi bireyin ¢aligma hakkinin elinden alinmasidir. Digeri
ise bireyin vatandaslik haklarimin yani egitim, saglik, hukuk, siyasi haklar1 gibi

haklarindan mahrum edilmesidir (Saraceno, 2002 akt. Senol, 2010:51).

Marshall ise sosyal dislamayi, kisilerin ya da gruplarin iginde yasadiklari
toplumda sosyal bag kurabilme siirecinin elinden alinmasi olarak ifade eder
(Marshall, 1999:150). Sosyal diglanma c¢ok yonli bir kavramdir. Bireyin ya da
gruplarin yasadig1 yoksunluk siirecini ifade etmektedir. Bireyin bir baskasi tarafindan
toplumun disinda birakilmasini tanimlamaktadir. Toplumda yasayan halkin biiyiik
cogunlugunun yararlandig firsatlardan yoksun birakilma siirecidir. Bireyleri yoksun
birakan siire¢ incelenmeli ve bireylerin ne tiir firsatlardan yoksun olduklari

belirlenmelidir (Giddens, 2008:402-405).
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Engellilik uzun zaman boyunca hastalik, sakatlik, eksiklik gibi kavramlarla
tanimlanmistir. Engelli birey hasta ve tedavi edilmesi gereken biri olarak goriildigi
icin toplumsal hayatta yasadigi sikintilar 6nemsenmemisti. Bir¢ok toplumda oldugu
gibi ililkemizde de engelli bireylere toplum igerisinde aciyarak bakilmis, toplumsal
yagama dahil edilmemislerdir. Toplumdaki diger vatandaslar gibi toplumsal hayat

icerisindeki ihtiyaglarini karsilama noktasinda sorunlar yagamislardir.

Sosyal dislanma bireyin herhangi bir nedenden dolayr toplum disina
itilmesidir. Sosyal izolasyon ve soyutlanma kavramlar1 ile benzer anlamlara sahiptir.
Bu kavramlar, bireylere toplum tarafindan yasatilan dislanma siirecini anlatmaktadir.
Dezavantajli grup sayilan engelliler ise yillar boyunca diger bireyler ile birlikte

toplumda esit kosullarda yer alamamistir (Giiran, 2020:256).

Kisilerin mensubu olduklar1 ulusal kimlikleri, dini tercihleri, etnik kdkenleri
veya cinsiyeti herhangi bir sosyal dislanmaya sebep olabilirken, cinsel tercihleri, ten
rengi, miilteci veya engelli olmasi miicadele edilmesi gereken bir su¢ gibi bu
kimselerin toplum disina itilmesine sebep olmustur (Hekimler, 2012:5). Bir bakima
sosyal dislanma fiziksel, ruhsal ve toplumsal bir engellilik halidir. Sosyal dislanmaya
ugramis birey ya da gruplar, esitsizlige ugrayarak her tiirli risklere karsi

savunmasidirlar (Sapancali, 2005:53).

Engelli bireyler, sosyal dislanma ve yoksulluk riskiyle kars1 karsiyadir. Bu
bireylerin istthdamiin arttirilmasina yonelik uygulamalar yetersiz kalmigtir. Kamu
sektoriinde engelli bireylerin istihdam orani, %2 civarindadir ve bu oran taahhiitlerin
oldukca altindadir. Tiirkiye’de toplum temelli yasamin desteklenmesi i¢in 6nemli
adimlar atilmig ancak sosyal politikalar, hizmetler ve yardimlar igin biitiinlesik ve
kapsamli bir politika gergevesinin gelistirilmesine hala ihtiya¢ duyulmaktadir (AB
Genisleme Politikasina Iliskin 2016 Bildirimi, 2016:65). Ulkemizde engelli bireyler
icin olusturulan sosyoekonomik c¢alismalar artmaya baslamistir. Engelli bireylerin
ugramis oldugu dislanma ¢ok boyutlu ve karmasik bir siiregcten olustugundan birgok
farkli alanda yasanan sorunlarin ¢dziime kavusturulmasi i¢in daha fazla politikalarin

olusturulmasina ihtiyag vardir.

Giindelik hayat icerisinde sosyal diglanmaya maruz kalan engelli bireyler en
fazla egitim ve is yasaminda bu durum ile kars1 karsiya gelmektedir. Egitim

alabilecekleri okullarin yetersiz sayida ve ihtiyaglarimi karsilama da yetersiz
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kalmasindan dolayr engelli bireyler egitim ihtiyaglarin1 istedikleri  gibi
karsilayamamaktadirlar. Is hayatinda ise engelli bireylerin istihdamimin fazla maliyetli
olacag: diisiincesinden kaynakli is hayatinda biitiin vatandaslar ile esit firsatlara sahip
olamamaktadirlar. Sosyal hayatta yasamis olduklar1 bu dislanmalar engelli bireyin
psikolojik sorunlar yasamasina, kendi i¢ine kapanarak hayata karsi baglarinm

koparmasina neden olmaktadir (Oztiirk, 2019:348-351).

Birey acisindan sosyal dislanma; bireyin toplum ile olan baglarinin
kopmasina, stres, kaygi yasayarak kendine olan giiveninin ortadan kalkmasina neden
olmaktadir. Buna bagl olarak ise engelli birey gevresine ve toplumsal kurallara olan
glivenini ve inancini kaybetmektedir (Tokol, 2019:292). Sosyal diglanma sadece
engelli bireyi degil ailesini de etkilemektedir. Engelli ¢ocuklarina yapilan diglanma
ailenin de psikolojik yapisin1 etkilemekte, sagliklarinin bozulmasina neden
olmaktadir. Aile bu siiregten sadece fiziksel ya da ruhsal olarak etkilenmemektedir.
Engelli ¢ocugu olan anne is yasamindan uzaklasmakta ve c¢ocugunun bakimiyla
ilgilenmektedir. Bunun sonucu olarak ise hem ekonomik alanda sosyal diglanma
meydana gelmekte hem de ailenin ve engelli ¢ocugun sosyal yasami degisiklige

ugramaktadir

Sosyal dislanma; ekonomik dislanma, mekansal dislanma, siyasi diglanma ve
kiiltiirel diglanma kavramlariyla ele alinmaktadir. Ekonomik dislanma; emek
piyasasina katilamama sonucunda kisa ya da uzun siireli issiz kalma durumudur.
Mekansal diglanma; belirli mekanlara ulasimda ve yararlanabilme noktasinda
problemlerin olmasidir. Siyasi diglanma; c¢esitli sebeplerden oOtiirii vatandaslik
haklarini, hukuki ve siyasi haklarim1 tam ve etkin sekilde kullanamamasi ve siyasi
katilimin engellenmesidir. Kiiltiirel dislanma; ekonomik nedenlerden bagimsiz olarak
toplumsal ve kiiltiirel yasama etkin sekilde katilamama durumudur (Tartanoglu,
2011:222). Bu dislanma c¢esitlerinin hepsi birbiri ile i¢ ice geg¢mis ve birbirini
desteklemektedir. Egitim haklarindan yararlanamayan engelli birey dolayisiyla is
hayatinda da kendine yer bulamamakta ve toplumsal yasam igerisinde kiiltiirel

etkinliklerden kendini soyutlamaktadir.

Yapilan arastirmalar sonucunda diinyanin her yerinde engellilerin biiyiik
cogunlugunun toplumun yoksul kesimlerinden geldigini ve yoksulluk iginde
yasamlarmi siirdiirdiiklerini gostermektedir. Bu sonuglar gelismis/endiistrilesmis

iilkeleri de kapsamaktadir. Ulke niifusunun 1/4’ii aghk smir1 altinda yasamin

12



siirdiiriirken, engelli niifusun 2/4’i aglik smirinin altinda yasamaktadir (Oztiirk,
2011:24). Bu oranlara gore engelli bireylerin ekonomik alanda sosyal dislanmaya
yogun sekilde maruz kaldiklar1 goézlemlenmektedir. Engellilerin saglik, egitim,
istihdam, sosyal hizmetler gibi alanlarin hepsine erisimlerinde dezavantajli gruplar

icerisinde olduklar kabul edilmesi gereken bir gercektir.

Engelliler ile ilgili yapilan arastirmalar sonucunda engelli bireylerin
engellerine bagli olarak ya da olmayarak ekonomik, toplumsal hayat, istihdam,
egitim, vatandaslik haklarim1 kullanimi, fiziksel c¢evre, rehabilitasyon, konut,
yoksulluk gibi bir¢ok alanda miicadele vermektedirler. Yasamis olduklart bu
dislanmalar engelli bireylerin toplumla biitlinlesmelerinin 6niine ge¢mektedir

(Karatas, 2002:44).

Engelli bireyler toplum igerisinde diger insanlarin kendilerine yoneltmis
olduklar1 engellerle karsilasmaktadirlar. Bu engeller sosyal dislanma, damgalama,
otekilestirme, sosyal izolasyon gibi bircok farkli sekillerde engelli bireylerin
hayatlarin1 etkilemektedir. Bu engellerden dolay1 engelli birey dolayisiyla da ailesi
toplum ile biitiinlesme noktasinda problem yasamaktadir. Engelli bireylerin yasamis
olduklar1 sosyal dislanmanin nedenlerinden birisi sosyal politikalarin engelli
bireylerin hepsi i¢in yeterli imkan ve erisilebilirlikte olmamasi, bir diger dnemli neden
ise toplumdaki diger insanlarin onlar1 kabullenmemelerinden kaynakli sergilemis

olduklar1 olumsuz tutum ve yargilardan kaynaklanmaktadir.
2.2. Damga Kuram

Goffman’a gore insanlarin sosyal iliskilerinde, ahlaki yasaminda olagandis1 ve
olumsuz bir durumu sembolize eden “damga”yr literatiirde ilk kullananlar
Yunanlilardir. O donemlerde deriyi kazarak ya da yakarak olusturulan bu igaretler; bu
kisinin kole, suglu ya da hain gibi sifatlar ile nitelendirerek toplumsal alanda
kagimnilmas: gereken kisiler olarak damgalanmiglardi. Damga kavrami gozden

diismiigligii belirtmektedir (Goffman, 1997:203-215).

Damga; bireyin toplumsal acidan onay gérmeyen, asagilanmaya, ayrimciliga
ugramasina neden olan fiziksel ve sosyal durumlardir. Goffman’a gére damga, bireyin
toplumsal kabulii ile degersizlestirilme siireci arasindaki iliskidir. Damgalama
stirecinde toplumsal kontroliin toplumda damgalama yapan gruplar tarafindan

gerceklestirilmesi  mevcuttur. Boylelikle bu gruplar toplumdaki bireylerin
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davraniglarin1  yaptiklari damgalamalar sonucunda daha rahat kontrol altinda
tutmaktadirlar (Giddens ve Sutton, 2014:319-320). Toplumda yasayan insanlarin
dezavantajli gruplar i¢in yaptiklar1 damgalama onlarin deger yargilarim

yansitmaktadir.

Damgalamay1 kisinin haysiyetinin ve onurunun zedeleyici bir yaklagimla
karsilagmas1 olarak tanimlamaktadir. Goffman {¢ farkli damga tipinden

bahsetmektedir:

e Bedenin korkungluklari, fiziksel engeller, deformasyonlar
e Zayif irade, sapkin ve kati inanglar, ahlaksizliklar olarak adlandirilan bireysel
karakter bozukluklar

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

Goffman’a gore damganin biitiin tiirlerinde sosyolojik 6zellikler ayni sekilde
mevcuttur. Toplumda damgalanan sadece normal insanlar, suglular vs. degil engelli
bireylerde damgalanmaktadir. Engelli bireyin engel tiirii, engelliligi gibi bir¢ok neden

bireyin biitiin olarak damgalanmasina neden olmaktadir.

“Kimileri, korlere dokunmak veya onlari yonlendirmek konusunda cekinceli
olabilirken; kimileri de gorme yetersizligi olarak algiladigi kusuru, engelliligin bir
parcast olarak genellestirebilir; ornegin korlere, sanki aslinda sagirlarmis gibi
bagirarak veya elleri ayaklar: tutmuyormus gibi davranarak. Korliik ile karsilasanlar
kalip yargilarda temellenmis ¢ok muhtelif inanglara sahip olabilirler. Ornegin
korlerin, baskalarimin haiz olmadigi, kendilerine has bilgiye erisim kanallar
gelistirebildiklerini varsayarak onlarin o6zgiin bir sagduyuya sahip olduklarini

diisiinebilirler” (Goffman, 2014:32).

Damgalanan kisiler kendilerinden farkli olan bu kisileri “normal olanlar”
olarak otekilestirmektedir. Damgalanan birey yasadigi problemlerin kaynagini normal
olan bireyler olarak gérmektedir. Kendilerine yonelik yapilan damgalamadan dolay1
damgali olanin normal olanlar oldugunu diisiinmektedir. Damgali birey kendisine
yapilan damgay1 kabullenmek istemediginden toplumdaki diger bireylerden saygi
gormeyi beklemektedir. Ancak toplum ile temasinin oldugu alanlarda diger bireylerin
kendisine yonelik yapacagi olumsuz elestirilerden kagmak i¢in kendini toplumdan
soyutlamaktadir. Damgali birey bu durumda iki tutum sergilemektedir. Ilki karma

sosyal ortamlarda sinme egilimi gostererek kendini korumaya almak iken digeri ise
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kendi eksikliginden dolayr sinmek yerine karma ortamlara yanasmaktadir. Ikinci
tutumun sonucunda ise damgali birey bazen olumsuz olaylar ile karsi karsiya

kalabilmektedir (Goffman, 2014:31-48).

Goffman’in bahsettigi gibi engelli bireyler toplumsal hayat igerisinde bir
sekilde damgalanmayla kars1 karsiya gelmislerdir. Toplumdaki diger insanlar engelli
bireyleri “normal olmayanlar” kategorisinde smniflandirmasi ve onlara actyarak
bakmaktadir. Engelli bireylerin engellerinden kaynakli yetersizliklerini 6n plana
cikarmaya calisarak damgalamislardir. Goodley ise bu teoriyi su sekilde kanitlamistir.
“Zihinsel engellilik bedensel engellilige gore daha 6n geri plandadir. Clinkii bedensel
engelliler zihinsel bilince daha hakim olduklar1 i¢cin onlara yapilan damgalamay1
erken fark etmektedirler. Ornegin bedensel engelli bireyi fiziki yetersizliginden dolayi
sakat olarak damgalar iken zihinsel engelli bireyi ruhsal, duygusal tavirlarindan dolay1

deli olarak damgalamaktadirlar (Goodley, 2011 akt. Oguz, 2015:3-4).

Goffman, damganin bir kisinin “varsayilan kimligi” ile “fiili kimligi”
arasindaki uyusmazligir belirttigini ifade etmektedir. Kisiye karsi bu uyusmazlik
iizerine sOylemde bulunuldugunda kisinin sosyal kimligi zarar goriir. Bunun
sonucunda damgalanan kisi hem kendisinden hem de toplumdan uzaklasmaktadir.
Kisi kendisini oldugu gibi kabul etmeyen diinyaya karsi miicadele etmek zorunda
kalir (Kizilgelik, 2018:221).

Burcu (2015b:155), Goffmanci bakis agisiyla engelli bireylerin toplum
tarafindan damgalandiginda bu duruma kars1 nasil tepki verdiklerine dair bes farkl

cevap oldugunu séylemistir. Bu cevaplar sunlardir:

e Engelli bireyler engellerine yonelik ameliyat, tedavi, rehabilitasyon, terapi
gorme, medikal aletler kullanma gibi nesnel basarisizlik gordiikleri alanda
kullanarak o alani diizeltme girisimindedir.

e Engelli bireylerin biitiin ¢abalar1 “eksik™ olarak tanimlanan alanlarda iistiin
olma c¢abasiyla bu alan1 tamamlama girisimindedir. Bunlara 6rnek olarak
dagcilik, yiizme binicilik, tenis vb. alanlarda uzmanlasan gorme engelliler
verilebilmektedir.

e Utang i¢inde olan ve kendini eksik goren engelli birey, gergeklik olarak kabul
edilen seylerle baglarim1 kesebilir. Dis diinyadan kendini soyutlayarak

kuskucu, bunalimli, saldirgan ve depresif bir hale gelebilir.
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e Engelinden dolayr damgalanan birey, bu durumu kabul ederek zorlandigi
alanlarda bunu mazeret gosterebilir. Ornegin gérme engelli bireyin engelinden
dolay1 toplumdaki biitlin gérev ve sorumluluklarindan uzaklasabilir.

e Engelli birey engelinden dolay1 yasadigi biitiin sikintilarin yagamina katki
sagladigini ve yeni seyler 6grenmesine vesile oldugunu diistinerek engelliligini

kutsal bir durum olarak kabul edebilir.

Damgali bireyin toplumsal kimliginin lekelenmesi hem onunla iliskisi
olanlarin hem de kendisinin toplum igerisindeki herkes gibi saygi gérmeyi ve toplum

tarafindan dikkate alinmasini engellemektedir (Goffman, 2014:36).

Yapilan biitlin tanimlamalar engelli bireylerin sosyal yasam igerisinde belirsiz
statii icerisinde oldugunu ortaya koymaktadir. Engelli bireyler istihdam, egitim, sosyal
yasam gibi bir¢ok alanda farkli sorunlarla kars1 karsiya kalmaktadir. Onlar ile birlikte
aileleri de hem kendilerine karsi hem de c¢ocuklarina yapilan damgalamadan
etkilenmektedirler. Engelli bireye ve ailelerine yapilan bu damgalamalar bireyin
toplum igerisindeki kimligini zedelemektedir. Zedelenme sonucunda ise engelli birey

toplumsal hayattan kendini uzaklagtirmaktadir.
2.3. Sembolik Etkilesimci Yaklasim

Sembolik etkilesimci yaklasima gore semboller toplumsal yasamin temelidir.
Bu semboller “seylere atfettigimiz anlamlar” dir. Bu anlamlar ise bireylerin
arasindaki etkilesimlerden olugmaktadir. Toplum ise bu etkilesimin bir iirliniidiir
(Bozkurt, 2004:41).

Sembolik etkilesimci yaklasimda kullanilan genel kavramlardan bir digeri de
sosyal davranigtir. Bu kavrama gore; birey etkilesime girdigi diger bireyler ile siire¢
icerisinde ‘seylere’ yiikledigi anlamlar1 gelistirmektedir. Toplum igerisindeki her
birey bulundugu konumdan farkli konumda olan ve kendisine gére anormal durumda

olan bireyler ile yeni anlamlar yiikledigi kelimeler cergevesinde iletisim kurmaktadir
(Erdem, 2020:54).

Sembolik etkilesimci yaklagima gore insanlar nesnelere anlam yiiklerken
kendilerine anlattigi anlamlara gére davranis sergilerler. Bu anlamlar birbirleri ile

olan etkilesimden ortaya ¢ikar ve yorumsal siire¢ igerisinde degisime ugramaktadirlar
(Poloma, 2012:234).
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Sembolik etkilesimci yaklasimda; bireylerin diisinme potansiyeli toplum
icerisindeki diger bireylerle etkilesimlerinin sonucunda bigimlendirilir. Anlamlar ve
semboller, bireylerin toplum igerisinde sosyal davranista bulunmalarina olanak saglar.
Toplum igerisindeki bireyler bu anlamlara ve sembollere bazi zamanlarda farkli
anlamlar yiikleyebilmektedir. Bu degisiklikleri ise toplumdaki bireylerin
dezavantajlarina gore yeniden anlamlandirarak yapmaktadirlar. Engelli bireylere
yonelik yapilan etiketleme ise toplumdaki diger bireyler tarafindan dezavantajlar
kullanilarak yapilmaktadir. Sembolik etkilesimci yaklasim engelliligi birey ve cevre-

toplum baglaminda ele almaktadir (Ritzer, 2011:248).

Sembolik etkilesimeci yaklasima gore engellilik, engel durumu ve g¢evre
arasindaki etkilesim tizerinden agiklanmistir. Anlamlar ve tanimlar iizerine odaklanan
sembolik etkilesimei yaklagim, engelli bireylerin sosyal ve kiiltiirel agidan engellilige
nasil anlamlar yiiklendigi tizerinde durmustur. Bu yaklasima gore engellilik
aciklanirken, engelleyen tavirlar vurgulanarak etiketleme ve sapma konularina

odaklanilmaktadir (Burcu, 2015b:52).
2.4. Sosyal Insac1 Yaklasim

Sosyal insaci yaklagim; toplumsal problemin nedenlerinden ziyade toplumsal
bir sorun olarak nasil gelistirildigi ve nasil nitelendirildigiyle ilgilenmektedir
(Jamrozik ve Nocella, 1998:29-30). Sosyal model ¢ercevesinde sekillenen sosyal
ingac1 yaklasimda toplumun engelli bireylere yonelik tepkilerinden engelliligi nasil
anlamlandirdiklar1 {izerine odaklanilmistir. Engelliliginden dolay1 engelli bireyin
kendini yetersiz hissetmesi bu yaklasimin odaginda olan bir konu degildir (Sherry,
1997 akt. Burcu, 2015b:56). Sosyal insac1 yaklagimda sorunlara iligkin kavramlarin

yeniden insa edilme siireci daha 6nemlidir.

Sosyal insac1 yaklasima gore engellilik agiklamalarinda bedenin sosyal insa
olarak kabul edildigini belirtmektedir. Toplumsal tutum ve kurallar bedene ait
tanimlamalarin belirlenmesinde aktif rol oynamaktadir. Bu yaklagima gore anlamlar
toplumsal iliskilerin saglanmasinda énemli bir konuma sahiptir. Toplumsal ger¢eklik
anlamlar lizerinden insa edilmektedir. Bu durum ‘kimlik’, ‘engellilik’ gibi sdylemleri

de i¢inde gecerlidir (Demir ve Efe, 2020:36).

Sosyal insac1 yaklasim ile benzerlik gdsteren sosyo-politik modelde engelli

bireylerin toplumsal ve bireysel haklar1 gozetilerek diizenlemeler yapilmaktadir.
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Engelli bireyler dislanma ve damgalanmaya c¢ok fazla maruz kalmaktadirlar. Bu
modele gore bireyi engelleyen fiziksel ya da zihinsel yetersizligi degil toplum
tarafindan ‘sakat olmayan bedenin/tam ve saglikli bedenin’ bir norm olarak kabul
edilerek engelli bireylere yonelik dayatmasindan kaynaklanmaktadir. Bu neden ile
engellilik sosyal olarak yaratilmis bir bask: tiridiir (Llyod, 1992:207-221). Sosyo-
politik modele gore engellilerin olmadigi bir toplum degil de engellilerin sosyal hak
ve giivencelerinin saglandigi, asagilanmadiklart bir diinya diizeninin olmasi

gerektigidir.

Sosyal insact yaklasima gore engellilik bireysel oldugu kadar toplumsal ve
cevresel etkilere de sahiptir. Engelliligin ingas1 toplumdan topluma, kiiltiire ve zamana
gore farklilik gosterebilmektedir. Engellilik zaman ve kosul degiskenliginde dinamik
bir siiregtir. Buna bagli olarak ise engellilik, birey-engellilik-¢evre-toplum arasindaki

etkilesim olarak diisiiniilmelidir (Burcu, 2015b:62).
2.5. Yapisal-Islevselci Yaklasim

Yapisal-islevselci yaklasima gore toplum kendi iginde pargalariyla ve
yapistyla baglantili sistem biitiiniidiir. Toplumsal yapinin igerisindeki her parca biitiin
toplumsal sistemin isleyisine yardimci olan spesifik bir goreve sahiptir (Bozkurt,
2004:45).

Bu bakis agisinda; roller sosyal ve kiiltiirel toplumun &nemli bilesenleri
oldugundan roller bireylerin toplum ile bir biitiin olmasinda énemli bir aragtir. Roller
bir davranis kalibidir ve “kisilik sistemini’nin olusmasina neden olmaktadirlar

(Aslantiirk ve Amman, 2009:435).

Yapisal-islevselci yaklagima gore toplum birbiriyle ve parcalartyla iligkilidir.
Toplum kendine has bir isleyisi olan sistemlerin ve yapilarin biitiiniidiir ve
bozulmamasi1 gerekmektedir. Engellilik olgusu ise bu yaklasima goére sosyal
diizenlemelerle ilgili olarak; kurum, deger, islev, statii, rol, gorev ve sorumluluk gibi

sistemi anlamaya yonelik kavramlarla agiklanmaya c¢alisiimaktadir (Burcu, 2015b:45).

Yapisal islevselci yaklasim igerigindeki kavramlardan dolayisiyla engelli
bireyi geleneksel bireyci tibbi model ¢ergevesinde ele almistir. Bu modelde engelli
birey dezavantajindan dolay1 toplumdaki islevini diger bireyler gibi eksiksiz bir
sekilde yerine getirememektedir. Bu durumu ise sosyal sistemin islevi i¢in tehdit edici

bir unsur olarak kabul eden geleneksel bireyci tibbi model zaman igerisinde degisime
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ugramasindan dolayr yapisal- islevselci bakis agis1 engelliligi ekolojik model
cergevesinde ele almistir. Ekolojik modele gore engellilik; bireyin yetersiz olmasi
disinda gevre ve toplumun uygun kosullar1 saglayamamast ile de iliskilidir. Islevselci-
cevreci/ekolojik model ise engelliligi sosyal model bakis agisi ekseninde cevresel
kosullarla birlikte ele alarak engelli bireyi damgalanmis ve tibbilestirilmis olarak degil
bir biitiin halinde kabul edilmesi gerektigini savunmustur. (Burcu, 2015b:46-48).

2.6. Catismaci Yaklasim

Catismact yaklasimda, toplum esitsizliklerden ve c¢atisma alanlarindan
olusmaktadir. Toplumda var olan kaynaklarin sinirli olmasindan bu kaynaklara
erisimde de esitsizlikler yasanmaktadir. Catigmact yaklasim bu esitsizliklerin bazi
gruplarin lehine oldugunu ve bu kaynaklar1 yoneterek esitsizligin devam etmesine
sebep olmaktadirlar. Catigmaci yaklasima gore toplumda yasanilan g¢atismalar o

toplum i¢in degigsmenin ve gelismenin izidir (Zencirkiran, 2017:51-52).

Catismact yaklasimda iki farklt 6nermenin oldugu kabul edilmektedir.
Birincisinde c¢atisma bireyin iggilidiilerinin sonucu olarak ortaya g¢ikmaktadir. Bu
dogrultuda ¢atigma biitiin bireyleri ilgilendiren kagmilmaz bir sondur. ikincisinde ise
catigsma toplumda var olan farkli gruplarin etkilesimlerinin sonucunda ortaya ¢ikar ve

bu sonun kaginilmaz oldugu kabul edilmelidir (Kongar, 2006:186).

Catigmaci yaklasimda toplumda catisma yasayan gruplar arasinda olusan yeni
durum belirsiz bir denge halidir. Denge gruplarin birbirleri ile olan gatigmalarinin
sonucunda anlagmalarinin sonucu olarak ortaya ¢ikar ve bu anlagsma catisan gruplarin
hepsinin beklentilerini karsilayan bir anlagsma hali degildir. Zorlama ise ¢atismaci
yaklagimdaki iki kavramin ortaya ¢ikmasina neden olmustur. Birincisi orta seviyedeki
sosyal degismenin kagimlamaz oldugudur. Ikincisi ise yoneten taraf ile yonetilen

tarafin ayri oldugudur (age:187).

Catismaci yaklasimda engelli bireyler ve sorunlari giindeme getirilirken maddi
konularda oOnemli goriilmiistir. Bu yaklasimda engellilik yapt ve kurumsal
engellemeler, giic iliskileri, kaynaklar ve esitsizlikler baglaminda tartisilmistir.
Engelli bireylerin 6zgiirliigii ve bagimsizligint odak noktasi olarak kabul etmislerdir.
Bu yaklasima gore engelli bireyin iizerindeki baskinin dogas1 ve gergekligi anlasilmak

istenmistir. Uretim siirecinde anlamli role sahip olan biitiin engelli bireyler toplumda
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kabul goérmektedir. Uretim siirecine katilmadiklar1 zaman engelli bireyler

yabancilasmayla karsilasmaktadirlar (Burcu, 2015a:327-328).
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3. BOLUM ENGELLILIiK VE AILE
3.1.Engelli Kavram ve Tanim

Bireyin yagsamakta oldugu durumunu ve kisitliligini ifade etmek amaciyla
kullanilan “engelli” kavrami bundan 6nceki donemlerde ‘“‘sakat”, “hasta”, “0ziirlii”
gibi kelimelerle ifade edilmekteydi. Gilinlimiizde ise bu konu ile ilgili yapilan
yayinlarda, mevzuatlarda ve yasam igerisinde yapilan tanimlamalarda “engelli”
ifadesi kullanilmaktadir. Engellilik bireyin zihinsel, sosyal, fiziksel vb. 6zelliklerinde
fonksiyon kaybi yasamasi ve bunun sonucu olarak zihinsel ve fiziksel islevler
acisindan sosyal g¢evresiyle uyum gosterememe durumu olarak nitelendirilmektedir.
“Engelli bireyler; bedensel, zihinsel ve sosyal yetersizlikleri nedeniyle normal yagam
hizmetlerinden yararlanamayan bireyler olarak tanimlanmaktadir” (Ozsoy, Ozyiirek

ve Eripek, 2002:57).

Engellilik birgok kurum tarafindan tanimi yapilmis bir kavramdir. Diinya
Saghk Orgiitii (World Health Organisation [WHO]) da bunlardan birisidir. DSO
engellilik kavramini ii¢ farkl sekilde tanimlamistir (Ayaydin, 2015:4).

Oziirliiliik: Fiziksel veya zihinsel yap1 ve fonksiyonlardaki eksikligi ifade
etmektedir. Sagligin bozulmasi sonucu ortaya ¢ikan yetersizlikten kaynaklanan bir

davranisin normale oranla azalmasi ya da kaybedilmesi olarak tanimlanmuistir.

Yetersizlik: Anatomik, fizyolojik veya psikolojik yapinin kaybolmasi ya da

normal seyrinden sapmasi durumunu ifade eder.

Engellilik: Kisinin yas, cinsiyet, sosyal ve kiiltiirel durumuna gore normal
sayilabilecek faaliyetteki yasam gereksinimlerini kisitlayan veya onleyen dezavantajl

durumdur.

Engelli niifusa iligkin kapsamli bilgi ilk kez 2000 yilinda gergeklestirilen
Genel Niifus Sayimi1 *nda elde edilmistir. Basbakanlik Oziirliiler Idaresi Baskanlig ve
Tiirkiye Istatistik Kurumu (TUIK) is birliginde yapilan Tiirkiye Oziirliiler Arastirmasi
(2002)’nda; Tiirkiye’ de yasayan engelli bireylerin sayisi, sosyo-demografik yapilari,

engel nedenleri, engel tiirleri tespit edilmistir (Burcu, 2015b:6).

Engellilik ile ilgili yapilan tanimlamalar1 ge¢misten glinlimiize olacak sekilde
ele alirsak ilk tamimlamay1 Birlesmis Milletler Genel Kurulu’nun Insan Haklar

Evrensel Bildirgesine ek 3447 sayil1 Engelli (Oziirlii) Kisilerin Haklar1 Bildirisi’nin 1.
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Maddesinde “Kisisel ya da sosyal ¢evre yasantisinda kendisine baska bir bireye
bagimli olmadan giinlilk yasam aktivitelerini yapamayanlar sakattir” seklinde

tanimlanmaktadir (Oziirliilerle ilgili Mevzuat, 2002: 74).

20 Subat 2019’da resmi gazetede yaymnlanan 30692 sayili “Eriskinler I¢in
Engellilik Degerlendirmesi Hakkinda Yonetmelik’te” engelli birey su sekilde
tanimlanmustir:  “Fiziksel, ruhsal, zihinsel ve duyusal fonksiyonlarinda c¢esitli
seviyelerdeki noksanliklarindan o6tiirii topluma diger bireyler ile birlikte esit sartlarda
tam ve aktif katilimini sinirlandiran tutum ve cevre kosullarindan etkilenen kisi”

olarak belirtilmistir (Www.resmigazate.gov.tr).

Durduran (2009) a gore bireyler ¢cok farkli sebeplerle engelli olabilmekte ve
bu bireylerin engellilikleri, organlari1  kaybetmelerinden veya fonksiyon
yetersizliklerinden kaynaklanabilmektedir. Engellilik bedensel oldugu gibi zihinsel
olabilmektedir (Durduran, 2009:19) Engellilik sadece bireyi ilgilendirmemektedir.
Birey ailesiyle birlikte ¢evresindeki tiim sosyal ortamlarin icerisindedir. Bu ortamda
hem kendisi hem ailesi kisitlanma, damgalanma, toplumsal hayata erisememe vb. gibi
bircok engelle kars1 karsiya kalmaktadir. Toplumdaki diger bireyler ile esit firsatlara
sahip olmamaktadir. Bu dogrultuda ise engellilik tim toplum bireylerini yakindan

ilgilendiren bir konu olarak karsimiza ¢ikmaktadir (Ozkan, 1994:3-9).
3.2. Engellilik Nedenleri

Engellilige sebep olan nedenler ¢cogu zaman Onlenebilir boyutta olmakta ve
engellilik nedenlerini 6nceden bilmek ve ona gore dnlemler alinarak bu durumun
getirmis olacagi dezavantajlar en aza indirile bilinir. Engellilik nedenleri; dogum

oncesi, dogum siras1 ve dogum sonrast olmak iizere ii¢ baslikta ele alinmaktadir.

Dogum Oncesi Olusan Nedenler: Dogum oncesi nedenlerin en 6nemlisi
kalitim ve genetik rahatsizliklardan kaynaklanmaktadir. Ebeveynler arasindaki kan
uyusmazligi ve akraba evlilikleri bebegin gelisimini olumsuz yonde etkileyerek

engellilik sonucunu dogurabilmektedir (Tomanbay ve Karaca, 2015:89).

Hamilelik doneminde kullanilan yanls ilaglar, annenin zararl aligkanliklar
(alkol, sigara vb.), annede var olan kronik rahatsizliklar (seker hastaligi vb.),
hamilelik doneminde gegirmis oldugu kazalar, belirli bir nedeni bulunmayan

kromozom sapmalari da dogum oncesi engellilik nedenlerindendir (Ciftgi, 2007:168).
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Dogum Sirasinda Olusan Nedenler: Annenin erken veya ge¢ dogum
yapmasi, dogum esnasinda yapilan yanlis miidahaleler, bebegin dogum esnasinda
oksijensiz kalmasi, bebegin beyninin zedelenmesi, gébek kordonunun diigiimlenmis
olmasi, dogumda bebegin ters gelmesi gibi dogum gerceklesmesinde gligliik yaratan
durumlar engellilige neden olmaktadir. Bu nedenler dogum sirasinda olusan engellilik

nedenleri olarak siniflandirilmaktadir (Ayaydin, 2015:5).

Dogum Sonrasinda Olusan Nedenler: Dogum sonrasinda olussan engellilik
nedenleri birgok faktorden kaynaklanmaktadir. Cocugun gecirdigi kaza sonrasi beynin
zarar gormesi, enfeksiyonlar, sinir sistemine zarar verecek viriis hastaliklari, beyin
timorili, beyin kanamalari, olumsuz saglik ve beslenme kosullari, hidrosefali,
hipotiroidi, trafik kazalari, organ yetersizlikleri gibi bircok neden dogum sonrasinda

olusan engellilik nedenleri arasinda gosterilmektedir (Tatar, 1995:12).
3.3.Engellilik Tiirleri

Engelli bireyler, yasamis olduklar1 engel durumlarma gore farkli sekilde
siniflandirilmaktadirlar. Engel durumlariin farkliliklarina gére egitim gereksinimleri
de degismektedir. Ornegin yiiriime yetisini dogustan veya sonradan kaybeden birey
ortopedik engelli olarak tanimlanmaktadir. Genel olarak engelli bireyler; dil ve
konusma engelli, Isitme engelli, gérme engelli, ortopedik engelli, zihinsel engelli ve
stiregen hastaliga sahip engelli olarak siniflandirilmaktadir (Tomanbay ve Karaca,
2015:90).

3.3.1. Dil ve Konusma Engelliler

Konusamayan, konusmasinda ve yahut konusma hizinda bozukluk olan,
sesleri ¢ikarma da problemi olan kisiler dil ve konusma engellidir. Isitmesinde
problem olmamasina ragmen konusamama sikintis1 yasayanlar, kekeleyenler, agiz-
dil-dudak yapisinda bozukluk olanlar dil ve konusma engeli olanlardir (Oztiirk,
2011:19).

3.3.2.1sitme Engelliler

Bireyin isitme duyusu kisinin gelisiminde ve sosyal g¢evresiyle iletisiminde
onemli role sahiptir. Bireyin davranigi ile ses arasindaki baglanti ele alindiginda
bireyin en Onemli mekanizmalarindan biridir isitme.  Bireyin sozli iletisim

kuramamasina neden olan duruma isitme kayb1 denir. Bunun sonucunda birey isitme
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engelli birey olarak tanimlanir. Isitme kaybi ile dogan bebekler, ses ¢ikardiklarinda
geri doniitlin yetersiz olmasi sonucu iletisime gecen ebeveynini duymadigi igin tepki
verememektedir. Isitme engelli ¢ocuk kendi sesini ve cevresindeki sesleri
algilayamadig1 igin ses iretiminde, ses ve hareketi birlestirmede olumsuz tepkiler
verecektir (Hallahan,1988; akt. Akg¢amete, 1993:2). Tek veyahut iki kulaginda da
kismi ya da tam isitme kayb1 olan kisiler isitme engellidir. Isitme cihazi kullanan
kisiler de isitme engelliler grubuna girmektedir. Isitme engelli kisi, baz1 sesleri duyar
fakat isitme diizeyi konusulan kelimeleri anlayabilmesi i¢in yeterli seviyede olmayan

kisidir (Avcioglu, 2021:193-197).

Tablo 1: Isitme Engelinin Derecesi ve Siddetinin Iletisim Uzerindeki Etkisi

Isitme Siddeti Isitme Kayb1 Derecesi fletisim Uzerindeki Etkisi
(dB)
0-15 Normal Isitme Isitmede sorun yoktur.
16-25 Cok Hafif Derecede Isitme | Bazi sesleri (yaprak higirtisi,
Kaybi1 caglayan sesi gibi) ayirt etmede
glicliik yasamaktadir.
26-40 Hafif Derecede Isitme Konusma esnasinda seslerin
Kaybi bazilarin1 duyabilmede gii¢liik

yasamaktadir. Fisilt1 seklindeki
konusmalart duyamaz.

41-55 Orta Derecede Isitme Kayb1 | Karsilikli konugmalar1 anlamada
problem yasar.
56-70 Orta ileri Derecede Isitme Isitme cihazi olmadan konusulanlar
Kaybi anlayamaz ve igitemez.
71-90 fleri Derecede Isitme Kayb1 | Konusma seslerini

isitilememektedir. Cevredeki
siddetli sesleri duyabilir.

91 ve iizeri Cok Ileri Derecede Isitme | Konusma seslerini duyamaz. Sadece
Kaybi cok yiiksek siddetteki sesleri
duyabilir.

Kaynak: Yanikkerem ve Esmeray, 2017:39

Isitme engeli olan cocuklar, isitme kayiplarmin diizeylerine gére gelisim
stireclerinde farkliliklar yasamaktadir. Bunun sonucunda ise isitme engeli olan
cocuklar isitme engeli olmayan yasitlarindan biitiinliyle farklilasmamaktadir.
Cocuklarin motor becerileri, zihinsel gelisim durumlari, duygusal gelisimleri ve

iletisim becerilerine dayanarak bir siniflandirma yapilabilir. Bu siiflandirmada diisiik
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sesleri ve karsilikli konugmalarda zorluk ¢ekenler hafif ve orta dereceli, ¢cok yiiksek
sesleri algilayanlar ve cihaz yardimi olmadan isitemeyenler ileri seviyede isitme kaybi1

olan kisiler olarak tanimlanmaktadir (Yanikkerem ve Esmeray, 2017:40).
3.3.3. Gorme Engelliler

Kisinin bes duyu organindan biri olan goziin, gérme islevini saglayamamasi
sonucunda az goren veya goremeyenler géorme engellidir. Tek veya iki goziinde de
kismi ya da tam gérme kaybi olanlar, gz protezi kullananlar, renk korliigli olanlar,
gece korligl gibi gérme bozuklugu yasayan kisiler de gorme engelliler grubuna

girmektedirler (Y1ildiz ve Giirler, 2018:243).

Gorme kaybi yasal tanimda, tiim diizeltmelerle birlikte olagan gorme giiciiniin
20/200 oraninda ya da daha azina dayanan gérme eksikligi durumudur. Bu orana gore
gorme engeli bulunmayan birey 200 ayak uzakligindan gorebildigi her seyi daha az
gorme engeli bulunan birey 20 ayak uzakliktan ancak gormektedir. Yasal tanimda az
goren bireyin orant 20/70 ile 20/200 arasinda degismektedir. Bu tanimlamalardaki
oranlar bireyin yasal olarak gorme engelli olup olmadigini 6grenmek igin
kullanilmaktadir (Dogan, 2018:120). Gorme engelliligin siniflandirmasi az gorenler,

gorme yetersizligi olanlar ve hi¢ goremeyenler olarak asagidaki tabloda verilmistir:

Tablo 2: Gérme Engelliligin Siniflandiriimasi

Az Gorenler Biitiin 1yilestirmelere ragmen iki gozle gérmesi 1/10 ile 3/10
arasinda olan ve 6zel birtakim arag ve tedaviler kullanmadan
egitim O0gretim faaliyetlerinde gorme giiciinden yararlanmasi
olas1 olmayan kisilerdir

Gorme Yetersizligi Biitiin 1yilestirmelere ragmen ¢ocugun gormesindeki
Olanlar bozuklugun egitim ve 6gretim faaliyetlerini olumsuz
etkilemesidir. Bu tanim hem az géren hem de gorme engelli
olan biitiin cocuklar1 kapsamaktadir.

Hi¢ Gormeyenler Biitiin 1yilestirmelere ragmen iki gozle gérmesi 1/10° dan ve
goriis ac1s1 20 dereceden asagi olan egitim dgretim
faaliyetlerinde gorme giiciinden faydalanmasi olasi olmayan
kisilerdir.

Kaynak: T.C. Milli Egitim Bakanligi, Cocuk Gelisimi ve Egitimi: Gorme
Engelliler, 2017:7
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Gorme engelliler icin yasam standartlarinin iyilestirilmesi, fiziksel g¢evre

kosullarinin onlar i¢in en uygun sekilde diizenlenmesi ile baglantilidir.
3.3.4. Ortopedik Engelliler

Dogum o6ncesi, dogum ve dogum sonrasi donemlerde herhangi bir nedenden
dolayr iskelet, kas ve sinir sisteminde olusan bozukluklar bireyin bedensel
yeteneklerini  ¢esitli  seviyelerde kaybetmesi ortopedik engellilik  olarak

tanimlanmaktadir (Sahin, 2018:227).

Kas ve iskelet sisteminde eksiklik, fonksiyon kaybi ve yetersizlik olan kisiler
ortopedik engellidir. Parmak, el, kol, bacak, ayak veya omurgalarinda eksiklik,
fazlalik, kisalik, kisitligi, yap1 bozuklugu, kas gii¢siizliigii, kemik hastalig1 olanlar,
spastikler, spina bifida ve serebral palsi, kalga cikikligi, kas hastaliklari, omurga
egrilikleri, ciicelik, felgler bu gruba girmektedirler (Tomanbay ve Karaca, 2013:24).
Dogum esnasinda yasanilan yanlis miidahale veya oksijen yetmezligi, dogumdan
sonra yasanilan enfeksiyonlu ve atesli hastaliklar, trafik kazalar1 gibi bircok durum
ortopedik engellilik nedenleri arasindadir. Iskelet, sinir ve kas sisteminde yasanilan
yetersizlikler dogumdan sonra ortaya ¢ikabilecegi gibi dogustan yasanilan problemler

olarak da karsimiza ¢ikmaktadirlar (Oztiirk, 2013:25-26).

Tablo 3: Ortopedik Engellerin Siniflandirilmasi

Merkezi Sinir Sistemi Zedelenmesi Kas ve Iskelet Sistemi Zedelenmesi
Sonucu Ortaya Cikanlar Sonucu Ortaya Cikanlar

Serebral Palsi Kas Hastalig1

Spina Bifida Kol/Bacak Eksikligi

Cocuk Felci Kalca Cikikligi

Multiple Sklerosis Eklem Iltihab:

Omurilik Zedelenmesi Eklem Romatizmasi

Travmatik Beyin Yaralanmalari Gevrek Kemikliler

Kaynak: T.C. Milli Egitim Bakanligi, Cocuk Gelisimi ve Egitimi: Bedensel
ve Siiregen Hastaliklar,2016:5

3.3.5. Zihinsel Engelliler

Zihinsel yetersizlik, zihinsel islevlerde ve uyumsal davraniglarda goriilen
onemli seviyede sinirliliklarla ¢evrilmis; biligsel, sosyal ve pratik uyum becerilerinde

kendini gosteren yetersizlik tiiriidiir (Yildirim Sar1 ve Girli, 2018:300).
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Zihinsel engelli bireyler ¢esitli derecelerde zihinsel yetersizligi olan kisilerdir.
Bireyin zihinsel fonksiyonlart normal seviyenin altindadir. Bunun sonucunda birey
iletisimde, kendi bakiminin sorumluluklarini yerine getirmede, sosyal ¢evre ile uyum
saglayamayarak biitlinlesememektedir. Zihinsel engelligin nedenlerine bakildiginda
dogum esnasinda bebegin oksijensiz kalmasi sonucu beynin zedelenmesi, genetik
rahatsizlik sonucunda goériilen kromozom bozukluklari, kaza, travma gibi bir¢ok
faktor zihinsel engellilige neden olmaktadir (Karacaoglu, 2004:4). Down sendromu,

otizm, zeka geriligi gibi hastaliklar da zihinsel engelliler grubuna dahil edilmistir.

Milli Egitim Bakanliginin resmi gazetede yayimladigi yonetmelige gore
“Zihinsel yetersizligi olan kigi, kavramsal, sosyal becerilerinde eksiklik olan veya bu
becerilerde simirli davranan ve bu belirtileri 18 yasindan once gosteren kisi ozel
egitime ve destek program egitimine ihtiyag¢ duyan kigi” seklinde tanimlanmigtir. Milli
Egitim Bakanligmin resmi gazetede 2018 yilinda yaymmlanan “Ozel Egitim

Hizmetleri Yonetmeligi” ne gore zihinsel engelliler dort grupta siniflandirilmastir.

Hafif diizeyde zihinsel engelli kisi: Zihinsel islevlerinin belirli kismini
kullanabilen kisiler hafif diizeyde zihinsel engelli kisi olarak tanimlanmaktadir. Zeka
boliimii 70-55 arasinda olan kisiler bu gruptadir. Normal seviyeye ¢ok yakin
olduklarindan ve zihinsel yetersizlikleri ¢ok hafif oldugundan duyu ve motor
alanlarinda sorunlar1 yoktur. Kavramsal ve sosyal becerilerde hafif diizeyde
yetersizlige sahiptirler. Bu gruptaki kisilerin pek ¢ogunda okula baslayincaya kadar
yasadiklart sikint1 fark edilmemektedir. Bu gruptaki kisiler 6zel egitim ve destek
hizmetlerinden minimum diizeyde yardim alarak giinliik yasamlarina devam

edebilmektedirler (Ogultiirk, 2012:10).

Orta diizeyde zihinsel engelli kisi: Zeka boliimii 55-35 arasinda olan kisiler
bu gruptadir. Zihinsel engellilerin %?20°si kism1 orta derecede zihinsel engelli
kisilerden olusmaktadir. Egitilebilme imkan1 olan kisiler olarak tanimlanmaktadir.
Giinliik hayatta yasamlarini idame ettirebilmek i¢in ¢ogu isleri yapabilme kabiliyetleri
vardir. Akademik kavramlar1 6grenmede, sosyal ¢evreye uyum saglamada, kendi 6z
bakimlarin1 yapmada yaslari ilerledikten sonra belirli diizeyde sikint1 yasamaktadirlar.
Erken tan1 sayesinde 0zel egitim ve destek hizmetlerinden yararlanarak giinliik
hayattaki bakimlarin1 yaparken kismen de olsa kendi baglarima yapabilmektedirler.
Bazilar1 ise bu egitimler sayesinde Ve ailelerinin denetimi ile sosyal hayat igerisinde

yasamlarina devam edebilmektedirler (Ogultiirk, 2012:10).
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Agir diizeyde zihinsel engelli kisi: Zeka boliimii 35-25 arasinda olan kisiler
agir derecede zihinsel engelli kisiler olarak tanimlanmaktadir. Bu gruptaki kisilerin
¢ogu dogum esnasinda ya da dogumdan hemen sonra fark edilmektedir. Psiko-motor
becerilerindeki yetersizliklerinden dolayr kendi 6z bakim sorumluluklarini yerine
getirmede, sosyal yasama uyum becerilerini kazanma da o6zel egitim ve destek
hizmetlerinin yardimina ihtiya¢ duymaktadir. Bu gruptaki ¢ocuklar yasam boyu bir

baskasinin yardimina ve bakimina baglidir (Génener, 2010:138-139).

Cok agir diizeyde zihinsel engelli kisi: Zeka bolimi 20-25’in altinda olan
kisiler ¢ok agir diizeyde zihinsel engelli grubundadirlar. Bu gruptaki kisilerin engel
durumu genellikle dogumdan hemen sonra fark edilmektedir. Cok agir derecede
zihinsel engelliligin en 6nemli nedenlerinden birisi merkezi sinir sisteminde olusan
ciddi hasarlardir. Bu gruptaki kisilerde zihinsel engelligin yaninda baska
engelliliklerin de goriilme olasilig1 ¢ok yiiksektir. Bu kisilerin zihinsel yetersizlikler
disinda giinliik yasam ve kendi 6z bakim becerilerinde ciddi yetersizliklere sahiptirler.
Bundan kaynakli 24 saat kesintisiz bakima ihtiya¢ duymaktadirlar. Bundan dolay1
yasam boyu 06zel egitim ve destek hizmetlerine ihtiya¢ duymaktadirlar (Ogultiirk,
2012: 11).

Zihinsel engelli grubunun igerisinde olan Down Sendromu ve Otizm Spektrum

Bozuklugu da sik¢a goriilmektedir.
3.3.5.1. Down Sendromu

Dr. John Langdon tarafindan ilk kez 1866 yilinda “mongolizm” olarak
tammlanan hastalk Down Sendromu’dur. Ozel bir zekd geriligi olarak
siiflandirilmaktadir. Down Sendromlu bireylerin ¢ekik gozlerinden dolayr onlarin
Mogol 1rkindan geldiklerini diisiindiiglinden onlart mongoloid olarak adlandirmistir.
Fransiz Dr. Jerome Lejuene ve Dr. Patricia Jacobs 1959 yilinda Down Sendromu’nun
nedeninin fazla bir kromozomdan kaynaklandigin1 bulmuslar ve bu tarihten itibaren
Trizomi 21 olarak adlandirilmistir. Down Sendromu ismi 1970°1i yillardan itibaren

literatiire girmistir (Giinay ve Yildirim, 2020:7).

Bebegin diinyaya gelis siirecinde bazen kromozomlar diizgiin olarak ayrilmaz
ve kromozomlarin bir pargast bozulmaktadir. Bu siirecte en c¢ok goriilen

anomaliliklerden birisi de Down Sendromu olarak bilinen Trizomi 21°dir. Trizomi 21

28



ya da halk arasinda bilinen diger adiyla DS, 21, kromozomdan iki tane olmasi

gerekirken ti¢ tane olmasindan meydana gelen bir sendromdur (Kara Estiirk, 2019:2).

Insan viicudunun olusmasini saglayan kromozomlardan 23 tanesi anneden 23
tanesi de babadan gelmektedir. Down Sendromu’nda ise 21. Kromozom iki tane
olmas1 gerekirken 3 tanedir. Zihinsel engelli bireyler arasinda iletisim becerisi €n
yiiksek olan Down Sendromlular dis goriiniislerinden toplum igerisinde ¢ok ¢abuk fak
edilmektedir. Diinyanin her yerinde, biitiin ik ve kiiltiirlerde goriilen DS tedavi

edilmesi gereken bir hastalik degil genetik farkliliktir (www.downturkiye.org).

Down Sendromlu bireyler; hipotoniden kaynakli sarkma, diiz yiiz hatlari,
gozlerde kayma, kiiciik agiz ve bundan kaynakli biiyiik dil, biiyiik ve iri eller, kisa
boya sahip olma gibi durumlar genel 6zelliklerindendir (Mirze ve Yilmaz, 2020:68).
Fazladan bir kromozom bu bireylerin psikomotor islevlerinde ve biligsel siireclerinde

sikintilar yagamalarina neden olmaktadir.

Down Sendromlularin klinik olarak aralarinda fark olmasa da 3 farkli tird
bulunmaktadir. Bunlar Trizomi 21, Translokasyon ve Mozaik Tip Down

Sendromu’dur (www.downturkiye.org).

Trizomi 21: Bu tipte fazladan bir adet 21. kromozom yumurta ve spermin
dollenmesinin daha ilk asamasinda bir noktada yanlis bdlinme nedeniyle,
kromozomlar béliiniirken birbirine yapisik kalmasi ve bu yapisiklik sonucunda bir
taraftan 2 bir taraftan 3 kromozom gelmesine yol agmaktadir. Bu sekilde bireyde 46
yerine 47 tane kromozom olmaktadir. Bu tip DS’li bireylerin %90- %95 ‘ini

olusturmaktadir. En yaygin goriilen tiirii bu tiptir (www.downturkiye.org).

Translokasyon Tip: DS’li bireylerin %3 ile %5’ini bu tiir olusturmaktadir. Bu
tipte 21. kromozomun bir par¢asinin koparak baska bir kromozoma yapismstir.
Bireyde 46 kromozom vardir ama genetik olarak 47 kromozom bilgisi mevcuttur.
Translokasyon kalitimsal yol ile olusan tek Down Sendromu tipidir. Annenin sonraki

hamileliklerinde goriilme olasilig1 yiiksektir (Berk, 2013:67).

Mozaik Tip: Bu tipte Down Sendromlu bireylerin %2 ile %5’ini
olusturmaktadir. Bazi hiicrelerde 46 kromozom bulunurken bazi hiicreler 47
kromozom bulunmaktadir. Déllenme asamasinda yanlis boliinmeyle bir sirada 46
kromozom bir sirada 47 kromozom olarak dizilir ve mozaik bir goriinim meydana

gelir. Bu tipin tekrarlama olasilig1 ¢cok diisiiktiir (Mirze ve Yilmaz, 2020:70)
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3.3.5.2. Otizm Spektrum Bozuklugu

Otizm, Yunanca “autos” (kendisi) ve Latince “ismus” (bir goriisiin ya da
stirece iligkin taki eki) kelimelerinin bir araya gelmesinden olusmaktadir. Otizm ilk
zamanlarda gergeklikle iliski kuramama olarak nitelendirilmis olup ¢ocukluk

sizofrenisi olarak adlandirilmistir (Kuhn ve Cahn,2004 akt. Kandas, 2019:7).

Otizm, bireyin dis diinyadaki uyaricilari algilamasiyla olusan bilgilerin
diizenlenerek kullanilmasini engelleyen gelisimsel bozukluktur. Otizm, yasamin erken
zamanlarinda baslayan ve yasam boyu devam eden toplumsal iliskiler, iletisim,
davranigsal ve zihinsel gelisimde yasanilan gecikmeye neden olan noropsikiyatrik
bozukluk durumudur (Mengi, 2019:20). Baska bir deyisle otizm, nedeni tam olarak
bilinemeyen, toplumsal yasam icerisindeki sosyal iliski kurmada yetersizlik, sézel ve
sozel olmayan iletisime katilamama, hayal kurabilmede eksiklik olarak
tanimlanmaktadir. Otizmli bireyler siklikla tekrarlayici davraniglar sergilemektedirler.
Toplumdaki diger bireyler ise onlarin tekrarlayici davranislarindan dolayr onlari

toplumda damgalayarak toplumun disina itmektedirler.

Otizmli ¢ocuklarin saglikli gelisme gosteren diger cocuklardan farklilig
gostermis oldugu steretoip davraniglardir. Normal gelisime sahip ¢ocuklarda erken
cocukluk doneminde el sallama ve c¢irpma gibi birbirini tekrarlayan hareketler
gozlemlenirken otizmli ¢ocuklarda sallanma, donme, parmak ucunda ylirlime, g6z
kontag1 kurmama, birbirini tekrarlayan oyunlar ve davranislar, kiiclik nesneleri detayl
inceleme gibi davraniglar gozlemlenmektedir. Otizmin erkek ¢ocuklarda kiz ¢ocuklara

oranla daha fazla goriildiigii gézlemlenmistir (Tungel, 2017:10-12).

26184 sayili resmi gazetede Otizm Spektrum Bozuklugu, 2006 yilinda Milli
Egitim Bakanhg Ozel Egitim Hizmetleri Y&netmeligi'nde; “erken ¢ocukluk
doneminde goriilmeye baslayan, toplumsal etkilesim ve sosyal iletisim bozuklugu ile
ilgi ve etkinliklerin belirgin simirlihgr gibi ozelliklerle kendini gdsteren yaygin

gelisimsel bozukluk durumu” olarak tanimlanmistir (Www.resmigazete.gov ).

07.07.2008 tarihinde yiiriirliige giren Ozel Egitim Hizmetleri Y®6netmeligi’nde
OSB olan kisiler hafif, orta ve agir diizeyde olmak {izere iigce ayrilmistir (Sahbaz,

2019:228).
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Hafif diizeyde otizmi olan kisi: Toplumsal etkilesim, yazili ve sozlii iletisim,
ilgi ve etkinliklerinde kisitli hareket etmesi nedeniyle 6zel egitim ve egitim

hizmetlerine ihtiya¢ duyan kisi,

Orta diizeyde otizmi olan kisi: Toplumsal etkilesim, yazili ve sozlii iletisim,
ilgi ve etkinliklerinde kisitli hareket etmesi nedeniyle 6zel egitim ve egitim

hizmetlerine belirli seviyede ihtiya¢ duyan kisi,

Agir diizeyde otizmi olan Kisi: Toplumsal etkilesim, yazil1 ve sozlii iletigim,
ilgi ve etkinliklerinde kisithh hareket etmesi nedeniyle o6zel egitim ve egitim

hizmetlerine yogun bir ihtiya¢ duyan kisi,
olarak tanimlanmaktadir.
3.3.6. Siiregen Hastahgi Olan Engelliler

Stiregen hastaligi olanlar da engelliler grubuna dahil edilmektedir. Kimi
zaman yasam boyu iyilesme goriilmeyen tedavisi devam eden hastaliklar bu gruba
dahildir. Bobrek rahatsizliklari, kalp- damar rahatsizliklari, cilt ve deri hastaliklari,
sindirim sistemi hastaliklari, ruh ve sinir sistemi hastaliklar1 ve kanserler siiregen
hastaliklara 6rnek olarak gosterilebilir. Engelli tiirleri igerisinde en ¢ok goriilen
engellilik siiregen hastaliklardir. Engelli ve Yasli Hizmetleri Genel Miudirligi
tarafindan yapilan arastirilmada engellilerin  %43,87’s1 siiregen hastaligi olan
engellilerdir. Buna gore iilkemizde niifusun biiyiik bir ¢ogunlugu siiregen hastaliklar
ile miicadele etmektedir (Engelli ve Yash Istatistik Biilteni, 2020:45).

3.4. Diinya’da ve Tiirkiye’de Engellilik

Engelliligin tarih¢esine baktigimizda Eski Yunan yazitlarinda da engelli
kigilerden bahsedilmektedir. Ancak ge¢cmis zamanlarda engelli bireylere toplumsal
yagamda olmamas1 gereken bireyler olarak bakilmis ve baslarina gelen olumsuz
olaylarin sebebi olarak engelli bireyler gosterilmisti. Bundan dolayr dogumlari
dikkatle takip ederek, bebekler engelli veya kor olarak dogduklarinda bebekleri nehre
atarak oldiirmislerdir. Eski Roma’da ise engelli kisileri ekonomik kaynak saglamasi
icin yasamalarina izin vererek zihinsel engellileri kdle veya insanlar eglendirmek icin
eglence unsuru, gorme engellileri ise dilenci olarak kullanmislardir (Kolat, 2009:28).
Bat1’ da ise engelli kisiler “cad1” olarak tanimlanmistir. Engizisyon mahkemeleri

kurarak engelli kisileri yargilayarak en agir cezalar1 almalarini saglamiglardir. Fiziki
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yonden saglikli kisilere gore farkli olduklarini  vurgulayarak cadi diye
vasiflandirdiklart engelli kisileri diri diri yakarak oldirtrlerdi (Seyyar,2006 akt.
Kolat, 2009:28-29).

Diinya Saglik Orgiitii ve Diinya Bankasi tarafindan ortaklasa hazirlanan ve
2011 yilinda yayinlanan Diinya Saglik Arastirmasi’na gore diinya niifusunun yaklasik
%15’inin herhangi bir engellilik tiirii ile yasadigi tahmin edilmektedir. Bu DSO’niin
1970’li yillara ait tahminlerinden ¢ok daha yiiksektir. Avrupa Bolgesi Uye
Devletlerinde her 100 kisiden 6 ile 10’u engelli olarak yasamaktadir. Avrupa’da 135
milyon insanin bir engelle yasadigi tahmin edilmektedir (Diinya Saglik Orgiitii, 2011).
Gilinimiizde engelli bireylerin oranlarinin yukarida verilen oranlardan daha yiiksek

oldugu tahmin edilmektedir.

Engellilik ile ilgili gelismelerin 1970°li yillarda Ingiltere’de basladig
bilinmektedir. Ingiltere engelliligi tibbi bakis agisina gore ele alarak incelemistir. Bu
incelemeler engelliligi diger Avrupa iilkelerinde de dnem kazanmasina ve 6n plana
cikarilmasina neden olmustur. ABD’ de ise 1980°li yillarda engelli genclerin

girisimleriyle  engellilik  arastirmalar1  sosyo-politik  yaklasim  cercevesinde

sekillenmistir (Burcu, 2015a: 320).

Oziirliiliigiin bir insan haklar1 sorunu olarak taninmasiyla engellilikten
kaynaklanan ayrimciligin dogrudan bir diizenleme ile yasaklanmasi 1975 tarihli
Engelli Kisilerin Haklar: Bildirgesi ile ger¢eklesmistir. Bu bildirgede, engelli bireyler
engelli olmayanlarla esit firsatlara sahip olduklarini belirterek dogrudan ayrimeciligi
yasaklamakla birlikte tedavi, bakim ve rehabilitasyon hizmetlerinden yararlanma
haklarin1 diizenlemekte, is ve egitim alanlarinda esit muamelenin gergeklesmesi icin
pozitif tedbirlerin alinmasini ve uygulanmasimi Ongdérmektedir.1980°1li yillar ise
Birlesmis Milletler (BM) biinyesinde hem insan haklart hem de kalkinma agisindan
engellilik olgusunun ele alindigi dénemdir.1983-1992 yillar1 arasinda “Oziirlii
Insanlar ile Ilgili Diinya Eylem Programi” hazirlanmis ve bu programa goére onerilen
biitiin faaliyetlerin biitiin hiikiimetler tarafindan uygulanmasini saglamistir (Bilsin ve
Basbakkal, 2014:69). 1981, Uluslararas1 Oziirliiler Y1l olarak ilan edilmis ve 1983-
1992 donemi Birlesmis Milletler Oziirliiler On yili olarak kabul edilmistir.
Engelliligin ayrimcilik olarak vurgulanmamasina yonelik ilk uluslararasi hukuk
belgesi 1989 yilinda kabul edilen Birlesmis Milletler Cocuk Haklar1 S6zlesmesi’dir.
Bunun ardindan 1993’te Engelli Kisiler icin Fiwrsat Esitliginin Saglanmasina iliskin
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Standart Kurallar kabul edilmistir (Oziirliilige Dayali Ayrmciligin  Olgiilmesi
Arastirmasi, 2010:14). Bu s6zlesmeler ile engellilik diinyada yok sayilmayan bir olgu
olarak kabul edilmeye baslanmistir. Engelli bireylerin sahip olduklar1 haklar anayasal
cerceve ile saglanarak biitlin bireylerin bu haklardan esit olarak yararlanilmasi

amaglanmstir.

Bu gelismeler sonucunda ise her yil 10-16 Mayis tarihleri aras1 “Sakatlar
Haftas1” olarak kutlanmistir. 1992 yilinda ise BM tarafindan her yi1l 3 Aralik giliniiniin
“Ogziirliiler Giinii” olarak kutlanmasi kararlastirilmistir (OZIDA, 2009).

Diinya Saghk Orgiitii, 1980 yilinda engelliler icin yapti§1 tanimlamalarda
“handikap” kavramini kullanmisti. Yapilan aragtirmalar sonucunda olumsuz ve kiiglik
diisiiriicii anlamlar igerdiginden dolayr 2001 yilinda yapilan degisiklikle faaliyet
yoksunluguyla birlikte toplumsal yasama katilimda engellilerin yasadiklar
giicliiliikleri de kapsayacak bigcimde “disability” kavramini kullanmistir (Cinarli, 2010
akt. Bucuka, 2018:43).

2006 yilinda Birlesmis Milletler Genel Kurulunca kabul edilen “Convention
on The Rights of Persons with Disabilities” (CRPD) isimli sdzlesmenin resmi gevirisi
“Engellilerin Haklarma Iliskin Sézlesme” seklinde olmus ve ilk kez resmi bir
tercimede “persons with disabilities”in karsiligi “engelliler” kelimesi olarak
kullanilmistir (Sigsman, 2012:71). Bu sozlesme evrensel insan haklarinin engellilik
alaninda ayrimciligin ortadan kaldirilmasi igin gerceklestirmis oldugu uluslararasi
insan haklarinin gozetildigi en biiylik adimlardan birisidir. Bu sozlesmeye gore
engellilige dayali ayrimcilik, siyasi, ekonomik, kiiltiirel, sosyal veya herhangi baska
bir alanda insan hak ve Ozgiirliiklerinin diger insanalar ile esit sartlar altinda
kullanilmas1 ve bunlardan yararlanilmasinin Oniinde engellilikten kaynaklanan
ayrimeilik, kisitlama ve dislanmayr kapsamaktadir. Engellilerin Haklarina Iliskin
Sozlesme’de engelli cocuklarla ilgili 7. Madde su sekildedir (Giresunlu ve Akinci,
2011:22):

“Taraf devletler, engelli ¢cocuklarin diger ¢ocuklarla esit sekilde tiim insan
temel hak ve ozgiirliiklerinden tam olarak yararlanmasin saglamak igin gerekli tiim
tedbirleri alwr. Engelli c¢ocuklarla ilgili tim eylemlerde ¢ocugun c¢ikarinin
gozetilmesine oncelik verir. Taraf devletler engelli ¢ocuklarin kendilerini etkileyen

biitiin konularda diger ¢ocuklarla esit kosullar altinda goriislerini serbestge ifade
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etme hakkina sahip olmalarini, yaglart ve olgunluk seviyelerine goriislerine dnem
verilmesini ve onlara bu hakkin taminmasi i¢in engeline uygun destek sunulmasini

saglar”.

Engellilerle ilgili miicadelede onemli katkilar saglayan, insan haklarini
tamimlayan ve giivence altina alan Engellilerin Haklarina Iliskin Birlesmis Milletler
Sozlegmesi’ni (CRPD) Tirkiye 30 Mart 2007’ de imzalamis ve Tirkiye Biiylik Millet
Meclisi (TBMM) tarafindan 2008’de onaylanmustir (Toplumsal Haklar ve
Aragtirmalar Dernegi, 2018:5).

Tiirkiye’de engelli bireylere yonelik politikalarin  baslangic  noktasi
Cumhuriyet Donemi’ne dayanmaktadir. Cenevre Sozlesmesi, ¢ocuk haklar
kapsaminda engelli cocuklardan s6z ederek engellilere yonelik politikalar uluslararasi
nitelikte sekillendirilmeye ¢alisilmistir. 1950°li  yillarda 6zel egitime Onem
verilmesiyle bu konu Milli Egitim Miifredati’na alinmistir. Engellilerin 6rgiitlenmesi
icin “Alt1 Nokta Korler Dernegi”nin kurulmasi bu yillarin 6nemli gelismeleridir. 1997
yilinda Bagbakanliga bagl olarak Oziirliiler Idaresi Baskanlig1 kurulmustur. 1999°da
1. Oziirliiler Surasi, 2005°te 2. Oziirliiler Surasi gerceklestirilmistir. Bu suralarda
engellilere yonelik kanunlarin, yasalarin ve yonetmeliklerin yaymlanmasi noktasinda
mihenk taslar1 olmustur (Kara, 2016:252). Cumhuriyet donemiyle birlikte Gnem
kazanan engellilik caligsmalar1 1950’lerde devlet kurumlar1 ve sivil toplum kuruluslar
tarafindan ele alimmaya baslanmis, 1960’larda ise hiz kazanmistir. 1970’lere
gelindiginde ise engellilere yonelik istihdam politikalart giindeme getirilmistir.
1980’11 yillarda ise “engellilik” Anayasa ve Kalkinma Planlarinda yer almistir.
Engellilik tanim1 1983 yilinda yiiriirliige giren “Sosyal Hizmetler ve Cocuk Esirgeme
Kurumu Kanunu” ile ilk defa giindeme gelmistir (Burcu, 2015a:331). 2011 yilinda
kapatilan Basbakanlik Oziirliiler Idaresi Baskanligi yerine ayni sene iginde Engelli ve
Yasl Hizmetleri Genel Miidiirliigii kurulmustur (Sen, 2018:132).

Ulkemizde engelliler igin politikalar hazirlama ve kurumsal diizenlemeleri
hayata ge¢irme gibi faaliyetler 1990’larin ikinci yarisindan itibaren artmaya
baslamistir. Anayasa da engelli bireyler icin bir¢ok yasal diizenlemelere hukuki bir
zemin olusturan maddeler ve 5378 sayili “Oziirliiler Kanunu” ile engelli bireylerin
biitlin haklarmi1 koruma altina almistir. Kanunun amaci; engelliligin 6nlenmesi,

engelli vatandaslarin egitim, saglik, istihdam, rehabilitasyon, sosyal giivenlik ve
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istthdam gibi sorunlarinin ¢odziime kavusturulmast ve bunun igin gerekli

diizenlemeleri yapmaktir (OZIDA, 2008).

Milli Egitim Bakanlig1 tarafindan engelli ¢ocuklar egitim sistemine ya 6zel
egitim okullar1 biinyesinde ya da kaynastirma egitimiyle dahil edilmistir. 1997 yilinda
c¢ikarilan 573 sayili Ozel Egitim Kararname ile 6zel egitime ihtiyag duyan cocuklar
kisisel egitim planlar1 cer¢evesinde normal okullarda yasitlariyla birlikte egitim
almas1 gerektigini belirtmektedir. Tiirkiye’ de engelli ¢ocuklar engel tiirlerine gore
rehabilitasyon egitim merkezlerinde, uyum gii¢liigii ¢cekenler okullarinda, 6zel egitim
okullar1 biinyesinde ana okullar1 veya 6zel egitim siniflarinda egitim alma hakkina
sahiptirler. Bagbakanlk Oziirliiler Idaresi Baskanligi ve Milli Egitim Bakanligi Ozel
Egitim, Rehberlik ve Danigma Hizmetleri Genel Midirliigii is birliginde
gerceklestirilen “Ozel Egitime Ihtiyact Olan Ogrencilerin Okullara ve Kurumlara
Erisiminin Ucretsiz Saglanmas1 Projesi” engelli ¢ocuklarin 6zel egitim ihtiyaclarinin

karsilanmas1 amaciyla hayata gegirilmistir (OZIDA, 2008).

T.C. Bagbakanlik Oziirliiler idaresi Baskanhigi ve T.C. Devlet Istatistik
Enstitiisii Bagkanlig1 is birligiyle 2002 yilinda Tiirkiye Oziirliiler Arastirmasi yapilmis
ve lilkemizdeki insanlarin %12,29’unun engelli oldugu tespit edilmistir. Bu oran ise
yaklagik 10 milyon kisiye denk gelmektedir. Bu sonuglarin 2002 yili i¢in gegerli
oldugunu diisiintirsek gilinlimiizde engelli kisilerin sayisinin ¢ok daha fazla oldugu
sdylenebilir. 2010°da simdiki ismi TUIK olan, Ulusal Oziirliller Veri Tabaninda
kayitli olan engelli kisilere yonelik “Oziirliilerin Sorun ve Beklentileri Arastirmas1”
yapilmistir. Tiirkiye’de ilk kez gergeklestirilmis olan bu arastirma ile engelli kisilerin
sorunlar1 tespit edilmis olup bu konudaki beklentilerine yonelik politikalar

olusturulmasi planlanmigtir.

Aragtirmanin sonucunda engellilere yonelik elde edilen veriler asagidaki

gibidir:
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Tablo 4: Tirkiye Engelliler Arastirmasina Gore Engel Tiirleri ve Engel

Oranlar1
Engel Tiiri Goriilme Oranlan

Dil ve Konusma Engelli 0,2
Isitme Engelliler 59
Gorme Engelli 8,4
Ortopedik Engelli 8,8
Zihinsel Engelli 29,2
Ruhsal ve Duygusal Engelli 3,9
Siiregen Hastalik 25,6
Birden Fazla Engellilik 18

Kaynak: TUIK, Oziirliilerin Sorun ve Beklentileri Arastirmasi, 2020:5-6

Bu aragtirmaya gore lilkemizde bireyler arasinda en yiiksek orandaki engellilik
tiirleri zihinsel engellilik ve siiregen hastaliklardir. 2010 yilindaki bu arastirmaya gore

engellilerin %58,6’s1 erkek, %41,4’1 ise kadinlardir.

Ulkemizde “engellilik” adina atilan en 6nemli adimlardan bir tanesi de 3
Mayis 2013 tarihinde resmi gazetede 6462 Sayili Kanun ve Kanun Hiikmiinde
Kararnamelerde Yer Alan Engelli Bireylere Yonelik Ibarelerin Degistirilmesi
Amaciyla Bazi Kanun ve Kanun Hiikmiinde Kararnamelerde Degisiklik Yapiimasina
Dair Kanun kabul edilmis ve Tiirkiye Cumhuriyeti’nin tiim kanunlarinda gecen
“sakat”, “oOziir”, “Oziirli” ibarelerinin degistirilerek yerine, “engelli” ibaresinin

kullanilmasi zorunlu kilinmistir (Bucuka, 2018:41).

Ulusal ve uluslararas1 engelli politikalar1 engelli bireylerin saglik, egitim,
sosyal alanlar gibi bir¢ok alanda daha i1yi hizmetler almasini saglamistir. Gelisen
diinya ¢aginda bir¢ok engelli birey durumuna uymadig1 i¢in sosyal hayatin icerisinde
cok fazla yer almamaktaydi. Sosyal politikalar ile yasanilan toplumsal degisimlerin
sonucunda engelli bireyler topluma biitiinlesme imkani bulmuslardir. Bu sayede

toplumda digerleri tarafindan goriiniir hale gelmislerdir (Geng, 2015:67).

3.5. Tiirkiye’de Sosyal Devlet Kapsaminda Engellilere Yonelik Sosyal

Hizmetler

Sosyal devlet anlayist 19.ylizy1l basglarinda Sanayi Devriminin geligsmesiyle

birlikte ortaya ¢ikmis ve dnem kazanmistir. Ekonominin yon verdigi ve bundan dolay1
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biitiin sosyal yasamlarda yaratmis oldugu degisiklikleri tanimlamak sosyal devlet
anlayis1 cercevesinde yapilmaktadir. Toplumda yasayan farkli gelir diizeyine sahip
insanlarin bir arada yagamasiyla birgok toplumsal sorun yasanmistir. Bu problemlere
¢coziim iretmek, yasayan halkin huzursuzluklarini gidermek ve toplumda dengeyi

saglamak i¢in sosyal devlet anlayisi ortaya ¢cikmistir.

Sosyal devlet; ekonomik ve toplumsal yasama kamusal araglarla dogrudan ve
dolayl1 olarak miidahale etme yetkisiyle donatilmis devlettir (Ayman Giiler,2006:3).
Sosyal devletin en temel 6zelligi ekonomik ve sosyal yasama miidahale etmesidir.
Insanlarin yasam seviyelerinin belirli bir standardin altina diismeden yasamlarina
devam edebilmeleri ve bunun ekonomiyle birlikte sosyal haklarla biitiinleserek

desteklenmesi tizerine kurulmustur (Yay, 2014:148).
Aktan (1995:74)’ a gore sosyal devletin 6zellikleri su sekildedir:

e Sosyal devlet, diizenleyici bir devlet anlayigidir.

e Sosyal devlet, miidahaleci bir devlet anlayigidir.

e Sosyal devlet, yeniden dagitici devlet anlayigindadir.

e Sosyal devlet, girisimci devlet 6zelligindedir.

e Sosyal devlet, vatandaslarinin 6zgtirliiklerinin ve haklarinin goézetilmesinden

dolay1 pozitif devlet anlayisindadir.

Sosyal devlet anlayis1 ilk ¢iktigi zamanlarda insanlarin karsilasabilme ihtimali
olan ve kendi imkanmiyla ¢oziime kavusturmayacagi engellilik, hastalik, issizlik ve
yoksulluk gibi tehditlere kars1 insanlar1 korumaya alma fikri tizerine sekillenmistir.
Bununla birlikte ilerleyen zamanlarda sosyal devlet, insanlarin minimum refah
diizeyinde yasam siirdiirebilmesinin de de giivencesini sunmustur. Sosyal politika ise
sosyal fikirlerini uyguladigi alandir (Kog, 2019:55). Sosyal politika, sosyal devletin
bireylerin refahi, mutlulugu, istthdami, egitimi, giivenligi gibi bir¢ok hizmeti igin

yliriittiigli uygulamalardir.

Sosyal politika; toplumun refah1 ve sosyal barigin saglanmasi igin, ekonomik
kaynaklarin toplumda yarattig1 dengesizlikleri ve adaletsizlikleri ortadan kaldirmaya
yonelik onlemleri icermektedir (Ersdz, 2010:31). Sosyal politika tiim toplumsala
gruplarin sosyal yap1 igerisinde uyumlu bir biitiin halinde yer almalarini saglamay1

hedeflemektedir. Toplumsal biitlinliigli parcalama, ayirma egiliminde olan zitliklar1 ve
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catigmalar1 toplum icerisinde farkli gruplarin ve smiflarin ortaklasa kabul edebilecegi

baris¢1 yollarla ¢oziilmesi igin politikalar tiretmektedir (Bozkir Serdar, 2019:4).

Sanayi Devrimi 18.yiizyilin ikinci yarisinda Ingiltere’de ortaya ¢ikarak biitiin
diinya iilkelerinin ekonomik ve toplumsal yapilarinda 6nemli ve kokli degisimler
yasamalarina neden olan sosyal bir gelismedir. Sanayi devrimi ile ortaya ¢ikan
yoksulluk, issizlik, somiirti, olumsuz c¢alisma kosullar1 vb. durumlar sosyal
sorunlarinda temeli olmustur. Aydinlanma déneminde yasanilan sosyal sorunlar,
biitiin insanlarin var olan kaynaklardan esit sekilde yararlanmasini amaglayarak sosyal
politika kavraminin gelismesine ivme kazandirmistir. Insanlarin refah icinde huzurlu
yasamasini amaglayan devletler, sosyal sorunlarla miicadele etmeye mecbur
kalmislardir. Boylelikle devletin sosyal sorunlara miidahale alan1 zaman igerisinde
genisleyerek sosyal politika kavraminin gelismesine ve giiclenmesine neden olmustur

(Senkal, 2011:26).

Saglik, barinma, egitim, istthdam politikalarinin olusturulmasi devletin gérev
tanimlar1 arasindadir. Kamu yarar1 gozetilerek devlet eliyle yapilan bu miidahaleler
sosyal politikanin calisma alani icerisindedir. Sosyal politikalarin olusturulma
stirecinde sivil toplum kuruluslari, meslek kuruluslari, sendikalar vb. gibi kar amaci
giitmeyen Orgiitli kurumlarin yaptiklar1 sosyal faaliyetler sosyal politikalar

destekleyici niteliktedir (Altan, 2018:9-10).

Kara (2004:47)’ya gore sosyal devlet; devletin miidahale etme yetkisinin
ugramis oldugu degisimler sonucunda, ekonomik ve sosyal yasamda toplumun biitiin
kesimlerine yasam Kkalitesinin 1iyilestirilmesi  Olgiisiinde miidahale etmeye
baglamasidir. Sosyal devletin, sosyal yagama miidahalesinin esas amact ekonomik
giivenligi herkes i¢in saglama diislincesidir. Bu diislincesini uygulamasinin karsilig
olarak 1ise vatandaslarinin is sahibi olmasi sonucu asgari yasam kosullarini
saglayabilecek olciide iicret vermesi ve vatandaslarini sosyal giivenliklerini saglamay1
igerir.

Tiirkiye sosyal politika konusundaki varligimi 1961 Anayasasi ile
vurgulamistir. Anayasada yer alan “sosyal hukuk devleti” ilkesi bunu kanitlar
niteliktedir. Sosyal hukuk devleti sosyal refahi saglama hedefini sosyal politikalarla

hayata ge¢irmektedir.
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Sosyal refah; bir devletin, halkin, toplumun devam edebilmesi icin temel
sayllan ekonomik, sosyal, egitim ve saglik ihtiyaglarinin karsilandigr hizmetler
biitiiniidiir. Sosyal refah kurumlarinin nihai hedefleri, insanlarin, gruplarin, ailelerin,
toplumlarin ve orgiitlerin iyilik hallerini dogrudan devlet eliyle gelistirmek icin var
olan sosyal sorunlarin ¢éziimlerine katki saglamaktir. Sosyal refah kurumlari, devlet
kuruluslar1 ve goniillii kuruluslar tarafindan hazirlanan programlar yasalar ve
politikalar tarafindan olusturulmaktadir (Zastrow, 2013 akt. Altuntas, 2020:1). Sosyal
politika, sosyal refah ve sosyal hizmet kavramlari zaman zaman birbirinin igine
gegmektedir. Bu kavramlarin hepsi bireylerin var olan kaynaklardan esit sekilde
yararlanmasin1 amaglamaktadir. Sosyal politikanin en temel amaci ise toplumun refah
seviyesini yiikseltmektir. Bundan dolay1 sosyal refah devleti anlayis1 ortaya

cikmaktadir.

Yolcuoglu “Sosyal refah devletini; iistlenmek zorunda kaldigi bu rolii, bazen
yasalarla bazen istihdam politikalariyla bazen dogrudan gelir transferi saglayarak
verine getirmektedir. Biitiin bu nedenlerle sosyal kosullarin iyilestirilmesi ve
bireylerin temel ihtiyaclarinin karsilanabilmesi i¢in devletin etkili bir sosyal politika
yonetimi olmasi, modern ve gelismig bir devlet i¢cin zorunluluk haline gelmistir. Bu
baglamda sosyal refaht arttirmaya yonelik politikalarin, bir taraftan bireylerin maddi
kosullarini iyilestirme diger taraftan da vatandaslik kurumunun sosyal sayginligini ve
toplumdaki roliinii, islevlerini arturma bi¢iminde onemli islevleri oldugu goze
carpmaktadir” seklinde tanimlamistir (Yolcuoglu, 2012:147). Sosyal politika biitiin
insanlar i¢in Onemli bir olgudur. Ancak toplumda dezavantajli gruplar arasinda
gosterilen bazi gruplar i¢in sosyal politikalar hayati onem tasimaktadir. Sosyal
politika giiclendirici, esitleyici, koruyucu ve adaleti saglayict konumdadir.
Dezavantajli gruplar sosyal politikanin bu faydalarindan yararlanabiliyorlarsa sistem
adil sekilde ilerlemektedir (Yolcuoglu, 2012:149).

01.07.2005 tarihli 5378 Sayili “Ocziirliiler ve Bazi Kanun ve Kanun Hiikmiinde
Kararnamelerde Degisiklik Yapilamas: Hakkinda Kanun” kabul edilmistir. Bu kanuna
gore engellilerin temel hak ve ozgiirliikklerden esit sekilde yararlanmasini saglayarak,
dogustan sahip olduklar1 saygiyr toplum tarafindan kabul edilip gili¢lendirerek
toplumsal hayata diger kisilerle esit kosullarda katilimlarimi saglamak amaciyla

engelliligi ortadan kaldirabilecek tedbirlerin alinmasi igin gerekli sartlarin yerine
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getirilmesini saglamaktir. Bu kanun ile ilgili yapilan en son degisiklik 2014 yilinda

gerceklestirilmistir (TBMM, 2005)

Engellilerin yasadigi problemler biitiin iilkelerin ¢6ziim aradigi konularin
basinda gelmektedir. Engellilik dogustan oldugu gibi sonradan da yasanabilecek bir
olgudur. Devletler ise aldigi oOnlemler ile saglikli olan vatandaglarinin engelli
durumunu yasamamasi i¢in koruyucu ve Onleyici politikalar1 hayata ge¢irmektedir.
Engellileri korumak ve onlarin hayata etkin sekilde katilimini saglamak amaciyla
kabul edilen Engelliler Kanunun temel amaci engelli bireyleri korumak, engelliligin
yasanmamasi i¢in gerekli tedbirleri almak, engelli vatandaslarin topluma etkin sekilde
katilmin1  saglamak, engelliler i¢in egitim, bakim, istthdam, rehabilitasyon
merkezleri, saglik vb. alanlarda gerekli diizenlemeleri hayata gecirerek engelli

vatandaslarin problemlerine ¢6ziim tiretmektir.

Tiirkiye’ de engellilere yonelik politikalarin hayata gecirilmesinden sorumlu
kurum Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligi’na bagli Engelli ve Yash
Hizmetleri Genel Midirligiidiir. Genel Miidiirlik  misyonlarmi su sekilde
aciklamistir: “Engellilerin ve yashlarin ayrimciliga ugramadan insan haklarindan
etkin sekilde yararlanarak toplumsal hayata katilmalari yoniinde ulusal diizeyde
politika ve stratejiler belirleyerek ¢alismalarint koordineli sekilde hayata gegirmek,
engelli ve yasl vatandaslar icin yiiriitiilen sosyal hizmet faaliyetlerine yonelik ilke ve
standartlart belirlemek ve bu alan ile ilgili kamu kurum ve kuruluslar ile birlikte Sivil
toplum orgiitleri ile birlikte is birligi yaparak bu alanda koordinasyonu saglamak” tir

(Kocakaya ve Kiremit¢i, 2019:102).

Engellileri ve ailelerine hizmet veren kurum ve kuruluslar1 kapsayan 5378
sayilt kanunun 6. Maddesinde; engellilerin dncelikle bulunduklar1 ortamda bagimsiz
yasayabilmeleri i¢in durumlarina uygun gerekli psikososyal destek ve bakim
hizmetleri sunulur. Destek ve bakim hizmetlerinin sunumunda kisinin biyolojik,
psikolojik, fiziksel, kiiltiirel, sosyal ve manevi ihtiyaglar ailesi de gozetilerek dikkate
alinir. Destek ve bakim hizmetlerinin yeterli ve erisilebilir olmas1 igin gerekli olan

calisma siirecinin diizenlenmesidir.

Ulkemizde engelliler igin yiiriitiilen sosyal hizmetler Aile, Calisma ve Sosyal
Hizmetler Bakanligi, Saglik Bakanligi, belediyeler ve 6zel bakim hizmetleri

tarafindan yapilmaktadir. Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanlig1 psikososyal
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hizmetler ile birlikte evde bakim hizmetini, Saglik Bakanlig1 ise hem evde hem de

saglik kurumlarinda engellilere ve ailelerine bakim hizmetlerini vermektedir.

Engellilere yonelik yapilan sosyal hizmetlerin 6nemli adimlarindan birisi
“engelli aylig1” dir. Engelli oldugunu saglik raporuyla belgeleyen engelli bireylere
engellilik oranlarma gore engelli ayligi verilmektedir. Sosyal Yardimlasma ve
Dayanigma Vakfi (SYDV) tarafindan en az %40 ve {izeri engel oranina sahip, kanunla
belirlenen sosyal giivenlik kurumlarindan (SSK, BAG-KUR, Emekli Sandig)
hi¢birinden yararlanmayanlara ve 18 yasindan biiylik engellilere ya da 18 yasindan
kiiclik engelli yakini bulunanlara verilen maddi destektir. Engelli aylig1 icin SYDV”’
ye bagvuru yapilir. Bagvuru sonrasinda gozetilen kritere gore basvurular sonuglanir.
Bu kriter ise; hanenin toplam geliri hanede ikamet eden kisi sayisina boliindiigiinde
net asgari lcretin lc¢te birini gegmemesine dikkat edilmektedir. Engelli ayliginin
miktar1 ise engelli oranina gore belirlenmistir. %40 ile %69 arasinda engel oranina
sahip engelliler ile %70 tlizeri engel oranina sahip engellilerin engelli maaslar1 farkl

olmaktadir (Ak, 2019:118).

Ulkemizde engellilere yonelik sosyal hizmet kapsamindaki sosyal yardimlarin
son yillarda arttigi gozlemlenmektedir. Maddi destekler sayesinde hem engellilerin

hem de ailelerinin ekonomik sikintilar1 azalmaktadir.

Engellilere yonelik 6nemli bir sosyal hizmet politikalarindan birisi de “evde
bakim aylig1” dir. Evde bakimu siirdiiriilen engelli kisilerin ihtiyaglarinin karsilanmasi
icin diizenli olarak her ay yapilan maddi yardimi kapsamaktadir evde bakim ayligi.
Engelli kisilerin bakimini1 yapan kisilere verilmektedir. Evde bakim ayligi %50 ve
tizerinde engel oranina sahip kisilerin saglik raporlarinda “agir engelli” ibaresi
bulunan ve bagka kisilerin bakimi1 olmadan kendi bakimin1 yapamayacak engelliler
icin engelli kisinin bakimini istlenen kisilere yapilan maddi destektir

(www.alo183.gov.tr).

Engellilere yonelik yapilan sosyal hizmetlerden bir digeri ise “evde bakim”
hizmetidir. Psiko-sosyal destek hizmeti olarak sunulan bu hizmeti engelli ve ailesi
tercihlerine gore Genel Miidiirliige bagli bakim ve rehabilitasyon merkezlerinde,
Genel Miidiirliik karariyla agilmis olan resmi kurum ve kuruluslara baglh 6zel bakim

yerlerinde ya da kendi ikamet ettikleri adreste alabilir (Sisman, 2011:178-179).
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Bakima Muhta¢ Engellilerin Bakimi, Rehabilitasyonu ve Aile Danismanlig:
Hizmetlerine Dair Yonetmelik hiikiimlerine gore; bakima muhtag engellilerin veya
ailelerinin talebi lizerine Genel Miidiirliige bagli resmi bakim ve rehabilitasyon
merkezlerinden destek alabilir. 2002 yilinda bakim ve rehabilitasyon merkezi sayisi
21 iken 2020 Subat ayinda 104’e yilikselmistir. Merkezin artmasi bu kurumdan destek
goren engelli sayisinin daha ¢ok olmasia olanak saglamaktadir (Engelli ve Yash
[statistik Biilteni, 2020:58-59). Rehabilitasyon merkezleri engelli bireylerin toplumla

biitiinlesmesini saglayan 6nemli destek araglaridir.

Sosyal politikalar kapsaminda engelliler i¢in sunulan sosyal hizmetlerin amact
engelli bireylerin alacagi bakimlari ailesinden ve sosyal ¢evresinden uzaklastirmadan

alabilmesini saglamaktir.
3.6. Engellilik Modelleri

Engellilik olgusu ge¢mis zamanlardan bu yana hep farkli bakis agilariyla
aciklanmaya c¢alisilan bir konu olmustur. Engellilige olan bu yaklasimlarin temel
amaci ise toplumun engelliligi nasil algiladigini belirleme istegidir. Sanayi devrimi ile
hiz kazanan toplumsal degismeler engellilie olan bakis agilarinda degisimler
yasanmasina neden olmustur. Engelliligi agiklayan modeller; geleneksel bireyci tibbi

model ile sosyal model olarak ikiye ayrilmistir.
3.6.1. Geleneksel Bireyci Tibbi Model

Geleneksel bireyci tibbi model, engelliligi birey iizerinden tibbi yontemlerle
aciklayan bir yaklasimdir. Geleneksel bireyci tibbi modele gore birey biyolojik olarak
hasta degilse saglikli olarak kabul edilmektedir. Bu modele gore saglik, hastaligin
goriilmemesi olarak tanimlanmaktadir. Geleneksel bireyci tibbi modele gore saglikli
olmak- hasta olmak bireyin eksikligi c¢er¢evesinde degerlendirilmektedir (Baloglu,
2006:9). Bu yaklagimdaki en yaygin inanis engellilik, hastalik, sakatlik, yetersizlik
gibi tibbi sorunlar bireyin kendisinden kaynaklanmaktadir. Engelliligin nedeni birey
olarak kabul ettigi i¢in saglikli bireyler karsisinda engelli bireyleri dislayarak

damgalamaktadir.

Tibbi model esasinda “normal” kavrami lizerinden standart kalibin disina
c¢ikan bireyleri normallestirme kavrami {izerinden yeniden tanimlamaktadir.

Engelliligi bedensel bir problem olarak tarif eder ve bu problemin toplumsal kismin
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onemsememektedir. Sorunu kisisellestirip bir trajedi haline getirerek engelli bireyi ve

ailesini su¢lamaktadir (Gokmen, 2017:14).

Geleneksel bireyci tibbi modelde engellilik sadece hastalik olarak kabul
edilmistir ve engelli bireye bigilen rol “hasta” olmustur. Buna karsilik olarak sosyal
politika amacin1 “kurumsal bakim ve tibbi destek™ olarak sekillendirmistir. Kisitlayici
olan bu bakis a¢is1 engellilerin sosyal yasamin i¢inde karsilagmis olduklar1 sorunlarin
cevaplarini kendi durumlarinda bulmaya yoneltmistir. Bu durum ise engelli bireylerin
engellilik durumlarint  kabullenmelerine ve toplum igerisindeki faaliyetlerini

azaltmaya yonlendirmistir (Okur ve Erbil Erdugan, 2010:250).

Bu modele gore engellilik insanin dogasmna ters bir durumdur ve kabul
edilmesi miimkiin degildir. Bu durumun ortadan kaldirilmas1 ya da en az seviyeye
getirilmesi gereklidir. Bundan dolay1 engelli bireyin tedavi edilmesi ve saglikli
insanlar ile ayn1 diizeye gelmesi igin ¢aba gosterilmelidir. Bunu gergeklestirecek olan
ise tip bilimi ve doktorlardir (Calik, 2008 akt. Kolat, 2009:9). Geleneksel bireyci tibbi
modele gore engelli birey bir bagkasinin bakimina ihtiya¢ duyan kisidir. Bu modelin

temel amaci ise engellilerin dezavantajlarini gidererek onlara yardim etmektir.

Engelli bireylerin iginde bulundugu genis sosyal yasam geleneksel bireyci
tibbi modelde dikkate alinmaz. Dolayisiyla yapilan biitiin ¢aligmalar tibbi alandan

yararlanarak ¢oziimler tiretirken politik alan saf dis1 birakilmistir (Mese, 2014:89).

Geng’e gore bu model engelli kendi 6z bakimini yapamayan, yardima ihtiyag
duyan, ellerini kullanamayan, tekerlekli sandalyeye mahkim olan kisi olarak
gormektedir. Engelli birey tedavi edilmek zorundadir. Bundan dolay1 engelli kisiyi su
sekilde tanimlar: “Aci ¢eken, sosyal yasamda sorun olan, bakima ihtiya¢ duyan, kendi
kararlarini tek basina veremeyen ve tedaviye ihtiya¢ duyan kisidir. Engelli olmayan

saglikly bir birey ile esit olmayan kigi” olarak gormektedir (Geng, 2016:14).

Geleneksel bireyci tibbi modele gore engellilik yapisal islevselci yaklasima
gére makine gibi onarilip tamir edilebilir bir nesne olarak ele alinmistir. Bunu
yapmast i¢inde belirli doktorlara ve belirli kurumlara gérev vermistir. Bu anlayis bu
modelin yaklagimina karsi elestirilerin odagi olmustur. Engelli bireyi sosyal yasam
evreninden ayr1 tutmasi ve yasamin igerisindeki iletisimden koparmasi, ayrimcilik ve
esitsizlik durumlarini ortaya ¢ikarmistir. Geleneksel bireyci tibbi modelde engellilige

gelen elestiriler bu modelin eksik bakis acistyla yaklastigini kabul ederek engellilik
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olgusunu sosyal yonleriyle de ele alan yeni yaklasimlarin ortaya ¢ikmasina sebep
olmustur (Erten ve Aktel, 2017:88).

3.6.2. Sosyal Model

1960’11 yillarda ortaya ¢ikan ve engellilik konusunda biiylik olusumlara neden
olan engellilik hareketleri, 1970 yilindaki ingiliz engellilik hareketinin gelismesinden
sonra tibbi modelin engelli bireyler iizerinde yapmis oldugu kisitlayici yaklasima
tepki olarak olusturulmustur. Bu modele gore engelli bireyleri yasadiklar1 toplum
icerisinde kisitlayan unsurlarin hepsi onlarin biyolojik eksikliklerinden degil
yasadiklar1 toplumdaki diger insanlar tarafindan kendilerine yapilan ve onlar1 toplum
disina iten bariyerler olarak ifade etmislerdir (Prilleltensky, 2012:333). Sosyal model
engelliligi sosyal evren igerisinde bir biitiin olarak ele almistir ve engelliligin toplum
ve ¢evre tarafindan engelli bireylere yonelik yapilan sosyal sinirlamalar olarak kabul
etmektedir. Sosyal modele gore bedensel ve zihinsel engellilik kabul edilmeli ve
toplum igerisinde normallestirilmesi gerekmektedir. Bu nedenle toplum engelli

bireyleri kapsayan bir tutum izlemelidir (Nazli, 2012:23).

Sosyal model engellilik olgusunu tek bir pencereden degil kiiltiirel, toplum,
ekonomik, devlet, hukuk gibi bir¢ok perspektiften yararlanarak acgiklamaya
caligmistir. Bu model engellilerin sahip oldugu biitiin haklar1 savunmus ve bu haklari
sosyal politikalar kapsaminda gézetmeyi kendisine hedef koymustur. Sosyal model
engelli bireylerin zihinsel ya da fizyolojik engellerinden dolay: ¢evrelerinde toplum
ile uyumlulasamadigini savunur. Engelli bireyleri toplum igerisinde engelleyen,
durumlarina uygun olmayan fiziksel gevre sartlarinin engellilerin degil toplumun bir
sorunu olarak gostermistir. Tekerlekli sandalye ile ¢ikilmasi miimkiin olmayan
merdivenler, yliksek binalar, engelli bireylerin kullanimina ve ulasimina uygun yapida
olmayan ulasim sistemleri gibi bir¢ok olumsuz ¢evre kosullarinin sorumlulugu engelli

bireylere degil topluma aittir (Arikan, 2002:14-15).

Engellilerin toplumsal yasamda bir biitiin olarak ele alinmasi, toplumdan
engelleri olduklart i¢in diglanmamalart sosyal devletlerin temel amaglarindan birisidir.
Bu konuda diizenlemelerini sosyal politikalar ¢ergevesinde engelli ve toplumu bir

biitlin hale getirerek yapmay1 amaglamaktadirlar.

Geleneksel bireyci tibbi model ve sosyal modelin engellilige yaklagimlarini

karsilastirirsak;
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e Geleneksel bireyci tibbi modele gore engellilik kisisel bir sorun iken sosyal
modele gore engellilik toplumsal bir problem olarak kabul edilmektedir.

e Geleneksel bireyci tibbi modelde engelli bireyin eksikliginden dolayr bakima
muhtag iken sosyal modele gore engelli bireyin sahip oldugu haklarin
kullanimi1 dikkate alinmaktadir.

e Geleneksel bireyci tibbi model engelli bireyi “oziirli”, “sakat”, “hasta” gibi
terimler ile tanimlarken sosyal model “engelli birey” olarak tanimlamaktadir.

e Geleneksel bireyci tibbi model engellilige “tedavi edilmesi gereken hastalik”,
“topluma yeniden uyum saglama” siireci olarak bakarken sosyal model
engelliligin sadece bireyin degil toplumun da sorumlulugu dahilinde toplumsal
degisim olarak gérmektedir.

e Geleneksel bireyci tibbi model sorun odakli ilerlerken sosyal model ¢oziim

odakli ilerlemektedir.

Geleneksel bireyci tibbi model ve sosyal model arasindaki farklari Burcu

(2015h:27) su sekilde tablolastirilmistir:

Tablo 5: Tibbi Model ve Sosyal Model Arasindaki Farklar

Tibbi Model Sosyal Model
Engellilik noksanlik/eksikliktir ve Engellilik farkliliktir.
patolojik bir durumdur.
Engelli olmak olumsuz/negatif bir Engelli olus 6ziinde nétr bir durumdur.
durumdur.
Engellilik bireysel bir durumdur. Engellilikte var olan problemlerin ¢6ziimii

birey ve toplum arasindaki etkilesimin
saglanmasina baghdir.

Temsili ¢6ziim ise profesyoneldir/ (Cozlim arac1 bireyin kendisiyle veya birey
uzmanlik gerektirir. ile toplum arasindaki diizenlemelerle
ugrasanlardir.

Tibbi Model ve Toplumsal ) Sosyal Model ve Toplumsal Bakis
Bakis Uzerindeki Etkisi Uzerindeki Etkisi
Engellilik bireyi diger bireylerden Engellilik sadece farkliliktir; cinsiyet ya da
geride tutan bir durumdur. ik gibi.
Engellilik istenmeyen kaginilmasi Engelli olmak ne 1yidir ne de kotiidiir,
gerekilen trajik bir durumdur. sadece senin diisiincene baglidir.

Engellilik bireysel bir problemdir, ‘sen | Sorunlar, girisinin engellendigi bir
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engellisin ve bu sadece senin toplumda islevlerini yerine getirmeye

problemindir’ demektir. calisan engelli bireyin engellenmigliginden
kaynaklanmaktadir.

Sorunlarin ¢6ziimii, insanlar1 tedavi Engelli bireylerin daha iyi konuma

etmek yahut engellerini miimkiin gelmesinde ilgili sorun ve konular

oldugunca az gostermektir. toplumdaki degisimle ilgilidir; 6rnegin her
seyin ulasilabilir hale getirilebilmesi gibi.

Yalnizca profesyonel miidahale ve Bu degisiklik, engelli bireyden ya da

yardim ile engelli bireylerin tamlig1, bireylerin topluma esit bir sekilde

toplumsal uyumu ve toplumla katilmasini isteyen herhangi bireyden

biitiinlesmesi gerceklesebilir. gelebilir.

Kaynak: Burcu, 2015b:27

Yukaridaki tablodan da anlasildigi gibi geleneksel bireyci tibbi model ile
sosyal modelin engellilige yaklasimlarinda ve toplumsal c¢ercevelerinde ciddi farklar
bulunmaktadir. 1970’lere kadar engellilik bir saglik sorunu olarak ele alinmis ve tip
biliminin ilgilendigi bir alan olmustur. Engelliligin ¢evresel etkenler ile birlikte biitiin
olarak kabul edilmesi gerektigi diisiincesi son zamanlarda artmasi iizerine geleneksel
bireyci tibbi modelden sosyal modele gegisin anahtari olmustur. Sosyal model
oncesinde engelli bireyden hasta gibi davranilmasi beklenilmis ve iyilesme siireci i¢in
biitiin ¢aba engelli bireyden beklenilmistir. Geleneksel bireyci tibbi modelde engelli
bireyler sadece saglik yoniinden ele alinmig, diger bireyler gibi sahip olduklar

ekonomik ve sosyal haklar g6z 6niinde bulundurulmamustir.

Engelli bireyler haklar1 i¢in yapilan Orgiitlenmeler, haklarinin gdzetilmesi ve
tim firsatlardan biitiin bireyler ile esit sekilde yararlanmalar1 i¢in yapilan biitiin
caligmalar geleneksel bireyci tibbi modelin engellilige yaklagimini yetersiz
bulmusglardir. Sosyal model ise bu elestirilerin 15181nda engelli bireyin sadece saglik
degil sosyal yasam icgerisinde bir biitlin olarak kabul edilmesi gerektigini
savunmustur. Sosyal modeli savunan bir¢ok sosyologa gore; sosyal model engelli
bireyin sadece toplumsal yasama katilim siirecindeki sikintilar1 ortadan kaldirmay:
amag edinmemelidir. Geleneksel bireyci tibbi model ile birlikte hareket ederek engelli
bireyin hem saglik hem de sosyal yasam evreninde yasadigi sikintilara ¢oziim
iretmelidir. Bu modeller; engelligin kavramsallastirilmasinda degil evrensel
yonleriyle ele alinilmasi gerekilen olgu olarak calismalarin yapilmasina katki

saglamigtir.
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Engellilige olan yaklasimlar1 degistiren ve doniistiiren bu modeller sayesinde
toplumun da engellilige olan bakis acis1 degismistir. Engelli birey toplumda rahat ve
Ozgiir sekilde kendini ifade edip, rahat¢a sosyal yasama katilim saglamistir. Bu
stirecler engelli birey ile olan iletisimin de degismesine zemin hazirlamistir. Engelli
birey ile karsilasildiginda onlara yoneltilen soru seklinde de degisimler olmustur.
Ormegin: ‘Kendinizle ilgili hangi konuda rahatsizsimz?’ sorusu sosyal modelin
kabullenilmesiyle ‘Toplumun size yasattigi sosyal dislanmada hangi durumlarin hatali

oldugunu diisiinmektesiniz?’ sorusuna evrilmistir.

Ulkemizde giiniimiize dogru engelli haklar1 daha da énemsenmis ve devlet
korumasiyla giivence altina alinmistir. Engelli bireyler i¢in olusturulan engellilik
politikalarinda sosyal modelin destegi azimsanmamaktadir. Sosyal modelin
savundugu engelli haklari, sosyal devletin engellilere yonelik ¢alismalarmin ortaya
konulmasinda ve uygulanmasinda birgok kurum ile is birligi igerisinde olmasi ile daha
da etkili olmustur. Bu sayede engellilik toplumsal bir olgu olarak hayatin igerisinde

daha goriiniir hale gelmistir.
3.7. Engellilik ve Aile

Engellilige olan yaklagimlar ge¢misten giliniimiize dogru engellilik ve aile
iliskisinde de degisimlere neden olmustur. Geleneksel bireyci tibbi modelin engelli
bireyi hasta olarak nitelendirmesi lizerine hem engelli bireyi hem de ailesini
tyilestirilmesi gerekilen bir konuma yerlestirmistir. Sosyal modelin kabullenilmesiyle
engelli bireyin iyilestirilme hususu, yerini toplum ic¢inde engelli bireyi dislayan
unsurlari 1yilestirmeyi hedeflemistir. Dolayisiyla hem engelli bireyin hem de ailesinin
toplumla biitiinlesme imkan1 saglayabilmesi i¢in engelli bireye sahip ailelerin yasadig:

sorunlar tespit edilerek ¢oziim tiretilmelidir.

Bu boélimde temel kurumlardan biri olan aile kurumunu ele alarak engelli

cocuga sahip olmanin yasatmis oldugu temel sorunlarina deginilecektir.
3.7.1. Aile Kurumu ve Islevi

Gegmisten glinlimiize dogru insanlar topluluklar halinde yasamay1
benimsemislerdir. Birbirlerine bagimli yasayan insan topluluklar: siirekli etkilesim
halinde olmuslardir. Sosyolojik siniflandirmada toplumsal gruplar ¢ok Onemlidir.
Grup olma insanlarin kendilerini giivende hissetmelerine ve diger insanlarla iletisim

kurmalarina olanak saglar. Toplumsal gruplar; birincil ve ikincil olarak iki sekilde
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siiflandirilmistir. Birincil grup uzun siireli olan ve bu gruba dahil olanlarin siirekli
etkilesimlerinden olusmaktadir. Aile kurumu ise birincil gruplarin igerisinde en
onemlilerden birisidir. Toplumun yapisin1 olusturan ve o toplumdaki iliskiler
biitiiniinii saglayan toplumsal kurumlar mevcuttur. Aile kurumu ise toplumdaki en
onemli temel yapi taslarindan birisidir ve ayn1 zamanda toplumsal bir kurumdur. Aile
bir¢ok yoniinden dolay1 toplumdaki diger kurumlardan daha 6nemlidir. Egitim, kiiltiir,

din gibi bir¢ok alanin egitimi ilk once aile igerisinde verilmektedir.

Aile insan neslinin devamini saglamasi, kiiltlirel mirasin nesillere aktariminin
yapilmasi, cinsel duygularin diizenlendigi, toplumsal ve hukuksal gorevleri olan bir
kurumdur. Ailenin sosyal islevinde toplumsal degismeyle birlikte, yapisinda ve
gorevlerinde degisimler yasanmaya baslanmistir. Aile yapisi gegmis zamanlardaki
genis aile tipindeki gibi anne, babanin ve kalabalik akraba gruplarinin bir arada
yasamasindan modern ¢ekirdek aile tipine dontsmiistiir. Bu doniisiimiin
gerceklesmesi ise modernlesme, sanayilesme, kiiresellesme gibi argiimanlarin
toplumsal hayatta hiz kazanmasi aile kurumunun degismesine neden olmustur. Bu
sire¢ sadece aile yapisinin degil toplumsal gruplarin da ekonomik ve sosyal
yonlerden fonksiyonlarinin degismesine yol agmistir. Insanlarin en basindan bu yana
yaptig1 treticilik faaliyetleri azalarak yerini tiiketicilige birakmistir. Tiiketici toplum
diizeninde ise aile i¢i roller degismis bunun sonucunda ise kadinlar ¢alisma hayatina
dahil olmustur. Yukarida verilen biitiin 6rnekler aile kurumunun islevinin degistiginin

gostergeleridir.

Aile; insanin var olan ihtiyaglarma cesitli sekillerde ¢oziim {iireten, onlar
toplumsal hayat igerisinde yoneten, toplum igerisindeki gruplari yoneten toplumsal bir
mekanizmadir (Gokge, 1976:47). Aile; evlilik, kan bagiyla birbirine baglanmis, ayni
mekan igerisinde birlikte yasam siiren, iistlendikleri roller (anne- baba- ¢ocuk, kari-
koca) gercevesinde birbirleri ile etkilesimleri hayat boyu devam eden ve bu etkilesimi

nesilden nesle aktarilmasini saglayan bir kurumdur (Sahinkaya, 1975:17-18).

Ozgiiven’e gore aile, ‘toplumsal bir kurumdur ve birgok islevi mevcuttur.
Ailenin islevleri incelendiginde en Onemli islevlerinden birisinin biyolojik islevi
oldugu goriilmektedir. Biyolojik islevin temelinde cinsel duygu ve durumlarin aile
kurumu igerisinde tatmin edilmesi ve neslini devam ettirme istegi yatmaktadir.
Boylelikle de “cocuk yapmak, biiyiitmek ve kendi neslinin devamliligin1 saglamak™

gereksinimi ortadan kalkmaktadir (Ozgiiven, 2000:19-20).
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Ailenin biyolojik fonksiyonu sadece neslinin devami i¢in degil toplumun
niifus ve kalkinma ihtiyacinin karsilanmasini saglamaktadir. Ailenin bir diger
fonksiyonu koruyuculuktur. Cocuk diinyaya geldiginde kendi basina bir seyler
basarabilecek fiziki yeterlilikte degildir ve korunmaya ihtiyag duymaktadir. Aile
cocugun biiyimesi i¢in gerekli olan fiziksel ve biyolojik gereksinimlerini
karsilayarak, dis etkenlere karsi koruyarak ¢ocukta giiven duygusunun olusmasina
neden olmaktadir. Bir diger onemli fonksiyonu ise psikolojik fonksiyonudur.
Cocugun biiylimesini saglayan aile psikolojik olan diger ihtiyaglarin1 da karsilamak
ile ylikiimliidiir. Sevgi, saygi gibi duygulari yasadigi aileden alarak biiyiimesi ¢ocugun
saglikl1 bir birey olarak kisiliginin gelismesinde onemli bir yere sahiptir. Sevgi temel
ihtiyaclardan birisi oldugu i¢in abarti seklinde verilmis olmasi da psikolojik sikintilar
doguracaktir. Asir1 dozda sevgi ile biiylimiis bir ¢ocugun ailesine ¢ok fazla bagimli
olmasindan kaynakli toplum igerisinde kendi basma bir birey olarak karsilastigi
problemlere ¢oziim iretme de sikintilar yasamasi muhtemeldir. Toplumsal
fonksiyonun katkisi ise soyledir; toplum igerisinde birey belirli bir statii ile var olur ve
aile igerisinde edindigi ve 6grendigi roller ile toplum igerisindeki diger bireyler ile
iletisim kurarak gercek kisiliginin olugmasini saglar. Aile cocugun toplum igerisindeki
giivenlik gereksinimini karsilamaktadir. Aile sayesinde ¢ocuk kendine giivenmeyi
ogrenir. Sosyal yasamda diger bireylerle nasil iletisim kurulmas1 gerektigini, onlar ile
birlikteyken nasil davranilmasi gerektigi diigiincesi telkin edilmektedir. Aile bireye
“paylasma” duygusunu asilamaktadir. Ailenin bir diger gorevi ise dini inanglarin
cocuga erken yasta Ogretilmeye baslamasidir. Aile; iiyelerini ahlaki bilgiler ve
Ogretiler ile birlikte ibadetlerin uygulanmast konusunda egitmektedir (Eyce,
2000:229-230).

Ailenin bir diger 6nemli islevi ise egitim islevidir. Cocuk dogdugu andan
itibaren biiyiidiigii ailede egitilmeye baslanir. Ogrendigi bilgiler ile hayati tanima ve
hazirlanma siirecini baglatir. Birey olarak toplum ile etkilesime gectiginde kendi
ayaklan {izerinde durmay1 6grenir. Sanayilesme siirecinin getirdigi degisimler aile
kurumunun biitiin islevlerinde doniisiim yasanmasina neden olmustur. Yasanan
gelismeler sonucunda toplumsal diizen ile birlikte iligskilerde degisime ugramistir.
Modernlesme ve kentlesme sonucunda insanlarin ¢ogu kent yasamina ge¢cmistir. Bu
da geleneksel aile yapisindan modern aile yapisina gegisi saglamistir. Geleneksel aile

yapisinda iiretim hizmetleri saglanirken ekonomik is giicii agisinda fazla aile iiyesinin
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olmasi normal iken modern aile tipinde cocugu yetistirme, egitim, saglik gibi
ihtiyaclarin artmasi tiizerine geleneksel aile tipindeki gibi fazla cocuk yerini
bakabilecegi kapasitede ¢cocuk diinyaya getirme olarak degismistir. Sanayilesmenin
sonucu olarak her alanda uzmanlagma arttig1 i¢in 6zellikle egitim islevinin sadece aile
icerisinde verilmesi yetersiz hale gelmistir. Bunun iizerine devlet egitim gorevini
istlenmesi lizerine ¢ocuklar biiyiimeye basladiklar1 zaman egitim ihtiyaclar1 igin
okula gitmeye baglamislardir. Toplumsal degisme ile farkli boyutlar kazanmis olan
ailenin temel islevleri donlismiis ve artik bu islevleri veren bircok yeni kurumlar
olugmustur. Egitim islevinin okullarda erken yaslarda verilmeye baslanmasi bunun en
biiyiik 6rnegidir. Bu siireclerde degisiklik yasanmis olsa da egitimin ilk basladig1 yer

olan aile bireyin toplumsal kisiliginin temelini olusmasi agisindan ¢ok onemlidir.

Gilintimiizde aile yapisi ise hem geleneksel aile hem de modern ¢ekirdek aile
tipinin harmanlanmis seklindedir. Geleneksel aile yapisinda uygulanilan bir¢ok egitim
islevi modern cekirdek aile yapisinda belirli seviyelere kadar verilmeye devam
edilmektedir. Toplumsal yasam igerisinde ©Onceden bu yana siiregelen diizeni
yasamaya calisirken bir yandan da yeni diinya diizeninin kurallarin1 hayatina empoze

ederek bir biitiin olusturma ¢abasindadir.

Toplumdaki en kiiciik yap1 tas1 olan aile kurumu, cocuklardan ve
ebeveynlerden olusmaktadir. Aile cocugun kendisi ile birlikte ¢evresini tanima
stirecine katki saglamaktadir. Toplumsal kurallar ve kiiltiirel degerler aile iginde
ogrenilerek benimsenmektedir. Ailenin bir¢ok farkli islevi bulundugu gibi toplumsal
yasam icerisinde en onemli gorevi aile iiyelerinin barinma, sevgi, saygi gibi bircok
duygusal gelisimlerini tamamlayabildigi birincil ¢evredir. Aile, baska kurumlarin
yerine getiremedigi islevlerin kaynagi halindedir. Ornegin gocugun egitimi, bos
zamanlarin degerlendirilmesi, toplumsallagtirma gibi bir¢cok alanda 6n hazirlik islevi
gormektedir (Tezcan, 2016:149). Aile kurumu igerisinde sosyal hayat igerisinde
yasama dair davranis kaliplari, toplumsal kurallar, iistlenilen roller vb. gibi
aligkanliklar giinliik rutinler icerisinde &grenilir. Dolayisiyla da ebeveynlerin biitiin
bilgi ve birikimlerinin ¢ocuga aktarilmasi aile igerisinde gerceklesmektedir. Bu
siirecten dolayr aile hem aktarim hem de yeni insa siireglerine ortam hazirlamasi

bakimindan 6nem arz etmektedir (Yavuzer, 2001:47).

Ailenin rolleri toplumdan topluma farklilik gdsterse de bazi islevleri biitiin

toplumlarda benzer 6zelliklere sahiptir. Aile kendine has inang, orf, adet, kiiltiir gibi
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toplumsal rolleri ve degerleri olan sistem merkezidir. Ailenin amaci iiyelerin birbirleri
ve toplumla biitiinlesmesi ve karsilikli 6zdesim halinde olmay1 saglamaktir. Bireyin
yasadig1 topluma dahil olmasi dogumuyla baslar. Aile kurumu bireyin topluma
uyumlu hale gelerek yetistirildigi alandir. Birey ve toplum uyumunu saglayan aile
kurumunun bir diger 6nemli gorevi de toplumun isleyis mekanizmasina etki

etmesidir.
Tezcan ailenin islevlerini su sekilde gruplandirmistir:

e Biyolojik Ureme Islevi

e Ekonomik Islevi

e Sevgi Islevi

e Egitim Islevi

e Koruyucu Islevi

e Toplumsallastirma Islevi

e Bos Zamanlar1 Degerlendirme Islevi
olarak belirtmistir (Tezcan, 2016:150-153).
3.7.2. Engelli Cocuk ve Aile

Toplumsal kurum olan ailenin biyolojik iireme islevinin en temel amaci aileye
yeni lyeler katilmasini saglamaktir. Biitlin anne babalar diinyaya saglikli bir bebek
getirmeyi hayal eder. Hamilelik siirecinin sonunda bebegin dogumu ile baslayan
stirece dair ebeveynlerin hem beklentileri hem de endiseleri olusmaktadir. Cocugun
aile kurumuna katilmasi ile ilgili Cagdas ve Secer (2002:65) sunlari belirtmistir: “Aile
kurumu ¢ocugun toplumsal ve duygusal ilerlemesine hiz kazandirmaktadir. Anne-
babanin ¢ocugun iizerindeki tesiri daha bebek dogmadan Oncesinde baslamaktadir.
Bebegin diinyaya gelme seriivenini bazen heyecanli bazen ilgisizlikle beklemeleri,
bebek sahibi olmaya hazir olup olmamalari, bebegin dogumuyla baslayan siirece
vermis olduklari ilk tepkiler ve biitiin bunlar olurken ¢evreleriyle yasadiklar1 duygusal

etkilesimleri etkilemektedir.

Biitiin aileler diinyaya yeni bir bebegin gelmesiyle baslayacak olan
degisiklikleri heyecanla beklemektedir. Kendi aile yapilarina gére bu hamilelik
slirecini yasar ve bebegin hayata gozlerini a¢tig1 zamanlar i¢in hayaller kurarlar. Bu

hayallerin karsilanma siireci sadece anne babanin degil ailenin yakin cevresi
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tarafindan da heyecanla beklenmektedir. Siiphesiz higbir aile engelli bir c¢ocuk
diinyaya getirilme ihtimalini diisiinmek istememektedir. Saglikli bir bebek diinyaya
getirmeyi bekleyen annelerin en biiyiik beklenti i¢ine girmelerinin bir nedeni de “ideal
cocuk” algisinin karsilanmis olmasidir. Bu beklenti sonucunda ise dogum yapmis

annenin saglikli bebegi olduysa toplum igerisindeki statiisii de artmis olmaktadir.

Aileye katilan ¢ocuk anne babanin fiziksel, duygusal, sosyal alanlarinin
degisime ugramasina neden olan en 6nemli etkendir. Cocuk saglikli bir sekilde
diinyaya geldiginde ebeveynler ¢ocuklarinin saglikli ve mutlu olarak biiylimesini
hedeflemektedir. Anne babanin yasadigi degisimler ile birlikte esler arasindaki iliski
de cocugun diinyaya gelme siireciyle degisime ugramaktadir. Eslerin anne baba
olmasiyla aile i¢indeki rollerinde catismalar olabilmektedir. Bu degisim ve sikintilar
saglikli bir ¢ocuk diinyaya geldiginde vyasanabilirken ebeveynlerin engelli
cocuklariin olacagmi 6grenmelerinden sonra bu tarz sikintilar esler arasinda daha

yogun bir sekilde goriilebilme ihtimali meydana gelmektedir.

Bebeklerinin engelli olarak diinyaya gelecegini Ogrenen ebeveynlerin
yasadiklar1 seving duygusu yerini sok duygusuna birakmaktadir. Sokun ardindan
hissedilen tiziinti ile birlikte durumun ciddiyetini anlayarak yeni durumu anlamaya
caligmaktadirlar. Cocuklarinin engelli bir ¢ocuk olarak diinyaya gelecek olmasi
ebeveynleri bir¢ok yonden sarsmasi kabullenme siirecinin yasanilmasini1 uzatmaktadir
(Okanli ve dig., 2004:3). Bazen ise engellilik durumu dogumdan 6nce veya dogum
esnasinda degil dogumdan belirli bir siire sonra 6grenilmektedir. Cocugun engelli
olmasinin teshisi ileriki zamanlarda tespit edildi§inde anne ve babanin kurdugu
hayaller yerini tiziintii ve kedere birakmaktadir (Besik¢i, 2000:1). Bu durumla kars1
karsiya kalan biitiin ailelerin ruh hallerinde karmasikliklar meydana gelmektedir.
Bundan sonraki siire¢ hem aile iiyeleri hem de engelli ¢ocuk i¢in mesakkatli ve ruhsal

acidan zor gegecektir.

Engelli ¢cocuga sahip aileler diger ailelerin aile yapisindan farkli bir isleyise
sahip olmaktadirlar. Bu farklilik ailenin engelli ¢ocuklarmi kabullenmesiyle ve bu
durum igin sugluluk duygusu gelistirmesiyle aile igi iliskiler de degisime
ugramaktadir. Ebeveynlerin yasadigi sugluluk hissi ebeveynler arasindaki iliskiyi de

olumsuz etkilemektedir (Gérdeles Beser ve Inci, 2014:84).
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Engelli ¢ocuga sahip olan ailelerin ¢ocuklarindan beklentileri degigsmektedir.
Engelli ¢ocugun ihtiyaglar1 engelli olmayan bir c¢ocugun ihtiyaglarindan
farklilasmaktadir. Bu durum ise engelli ¢ocuga sahip olan anne-babalarda bazi
baskilanma durumlarint ortaya ¢ikarmaktadir. Bunun yaninda ise ¢ocuklarin 6zel
durumlarindan dolay1 gelecek konusunda belirsizliklerin olmasi aileyi birgok
sikintiyla kars1 karsiya getirmektedir (Erturan ve Yukay, 1998:339). Aileye katilan
cocuklar anne babanin rollerinin sekillenmesinde 6nemli etkenlerdir. Engelli ¢ocugun
aileye dahil olmasi ile ailenin yasadigi stres ve kayginin bir diger sebebi de engelli
cocugun ihtiyaglarinin farkli olmasi ailenin yasam bi¢iminin degismesine neden
olmaktadir. Bu ihtiyaglar ailenin diger iiyelerinin de bir¢ok agidan yasamlarini
etkileyerek doniisiim gegirmelerine neden olmaktadir. Engelli ¢ocugun tedavisi,
alacagi egitim, toplum ile kurulacak olan yeni iliski bi¢cimi gibi bir¢ok bilinmezlik

ailenin stres ve kaygi ile yasamasina sebep olmaktadir.

Poston ve arkadaslar1 engelli ¢cocuga sahip ailelerin yasam kaliteleri ile ilgili
yaptiklar1 arastirmada on tane destekleyici unsurun Onemine deginmislerdir. Bu
unsurlar su sekildedir: “aile i¢i iliskiler agi, giindelik yasam, ebeveynlik, ailenin
icinde bulundugu finansal refah, ailenin yasama bakisini ifade eden duygusal refah,
fiziksel gevre, saglik, toplumsal aktivitelerde yer alma becerisi i¢in tiretkenlik, ailenin
sosyallesebilmesi icin sosyal refah ve aile {iyeleri ile birlikte engeli olan bireye fayda

saglayan destekler a¢isindan destek olarak siralanmaktadir (Burcu, 2015b:98).

Saglikli bir cocuk beklerken engelli bir ¢ocuklarinin olmasi anne babanin
karmasik bir psikolojik durum yasamalarina neden olmaktadir. Hicbir anne baba
engelli cocuklarinin olmasini istememektedir. Dolayisiyla da engelli ¢ocugun
ebeveynleri olma roliine de kendilerini hi¢bir zaman hazirlamazlar. Engelli ¢cocugu
olacagini Ogrenen ebeveynlerin hepsi sok, tiiziintli, kabulleneme gibi duygulari
yasamamaktadir elbette. Yasanilan bu zorlu siire¢ eslerin birbirine daha fazla destek
olmalartyla aralarindaki bag1 daha da kuvvetlendirmektedir. Kimi aileler ise bu siireci
daha zor atlatmaktadir. Bu siire¢ ile tanisan aileler yasadiklart durum karsisinda sok,
reddetme, iiziintli, depresyon, sucluluk duyma, kararsizlik yasama, kizginlik, utanma,

caresizlik gibi tepkiler verebilmektedir.

Akkok (2005:28) ailelerin vermis olduklar1 bu tepkileri agiklayan dort modelin

oldugunu séylemektedir. Bu modeller; asama modeli, siirekli iizlintii modeli, kisisel
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yapillanma modeli, caresizlik-giligsiizlik ve anlamsizlik modeli olarak

siniflandirilmaktadir.

Asama Modeli: Engelli ¢ocugu olacagin1 6grenen anne ve baba ilk asamada

karmasik duygular yasamaktadir. Bu siire¢ anne babanin engelli ¢ocuklarini
kabullenmesi agisindan da ¢ok 6nemlidir. Asama modeli de kendi i¢inde ti¢ evreden

olusmaktadir.

Birinci evrede aileler sok, reddetme, aci ¢ekme, depresyon gibi tepkileri
vermektedir. Bu durumu yasayan anne ve baba genellikle tepkisiz kalma ya da aglama
seklinde tepkiler ile kendilerini gdsterirler. Sonrasinda bu teshisin yanlis konulmus
olabilecegini diislinerek baska doktorlara giderek bu siirecin yanlis olduguna
kendilerini inandirmaya calisirlar. Durumu kabullendikleri zaman ise {iziintiiyle

birlikte depresyon da ailenin hayatina dahil olmaktadir.

Depresyon ofkenin igsellestirilmis halidir. Engelli cocuga sahip olan aileler ise
bazen depresyondan omiir boyu kurtulamamaktadir. Cocuklari i¢in yoneltilen biitlin
sorular1 artitk kendi kendilerine yoneltirler. Bunun niye kendi baglarina geldigini

sorgulayip dururlar (Aktiirk, 2012:22).

Ikinci evrede ise aileler sucluluk duyma, kararsizlik, kizginlik duyma, utanma
gibi tepkiler vermektedir. Ilk asamayi atlatan aileler kendilerini suglamaktadirlar.

Siirekli kendilerinin hatalari olup olmadigini diisiiniirler.

Bazi aileler ise bu durumu kabullenip kabullenmeme konusunda kararsiz
kalarak birbirlerinde hata aramaya baslamaktadirlar. Bir yandan bu durumu
kabullenmek istemez iken bir yandan da c¢ocugunu sevmeye devam eder.
Kabullenememe durumu anne-babanin siirekli kendini sorgulamasiyla devam eder.
Yasadiklar1 i¢sel karmasanin sonucunda ise hem kendilerine hem de ¢evrelerine karsi

kizginliklarin1 yoneltmektedirler (Cavkaytar, 2012:112).

Aileler c¢ocuklarinin toplumda var olan Onyargilardan dolayr kabul
gormemelerinden korkmaktadir. Bu tiir davraniglarin yasanmasi {izerine aileler
cocuklarindan utanarak toplum igerisine girmemeye ¢aligmaktadirlar. Utandiklar i¢in

toplumdan kendilerini soyutlamaktadirlar (Akkok, 2003:131).

Uciincii evrede ise uzlasma, uyum saglama ve kabul etme siiregleri

yaganmaktadir. Bu evrede anne babalar yasadiklari karmagsik psikolojiyi igsellestirip
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bu durumu kabul etmeye baslamislardir. Engeli ortadan kaldiramazlarsa da durumu
kolaylagtirmak i¢in biitlin imkanlarini kullanmaktadirlar. Cocuklariyla birlikte

topluma uyum saglamaya baslamiglardir.

Siirekli Uziintii Modeli: aileler bu yaklasimda hem aile igerisinde hem de

toplum icerisinde yasanilan tepkilere ragmen c¢ocuklari i¢in ellerinden geleni yapma
cabasindadirlar. Aile ¢ocugundan dolayr hem iiziinti hem de hem de g¢ocuklarina

uygun yeni yasam bi¢imi olusturmaktadirlar.

Kisisel Yapilanma Modeli: Engelli ¢ocuklar1 olan aile yasadiklar: bu durumu

kabullenmislerdir. Daha 6nce yasamis olduklar: siire¢ ebeveynlere tecriibe olmustur.
Bundan sonra 6zel gereksinimli ¢ocuklarinin gelecegine dair bilingli bir yaklagim
olusturmaktadirlar. Aile ¢ocuklarinin durumundan dolayr kaygi duysa da cocuklari

icin en iyi gelecegi olusturma ¢abalar1 devam etmektedir.

Caresizlik-Giigsiizlik ve Anlamsizlik Modeli: Ailenin yasadigi karmagsik

psikolojik durumun etkileri ailenin ¢evresinin vermis oldugu tepkilere bagli olarak
degiskenlik gostermektedir. Engelli bir cocugun dogumuyla baslayan zorlu siire¢ anne
babanin caresiz ve gli¢siiz hissetmesine neden olabilmektedir. Cevrenin engelli ¢ocuk
icin vermis oldugu tepkiler anne ve babanin duygularinin, tepkilerinin sekillenmesine
yon vermektedir. Bu asamada anne babalar daha fazla zorluk g¢ekmektedirler.
Cocuklarinin ihtiyaglarina yetememe, yeteri kadar destek olamama gibi birgok 6rnek

caresizlik ve gli¢siizliik hissetmelerine neden olabilmektedir.

Bu modeller engelli ¢ocuga sahip ailelerin tepkilerini anlamak noktasinda
ipuglar1 vermektedir. Biitiin ailelerde sahip olduklar1 engelli ¢ocuga gore bu agamalari
farkli sekillerde de yasayabilmektedirler. Bazen bu asamalar: sirasiyla yasarlar bazen
de tek bir asamada sabit kalabilirler (Kaner, 2004:8). Engelli ¢ocuga sahip ailelerin
verdikleri tepkiler ailelerin yapisal, islevsel ve gelisimsel Ozelliklerine gore
degisebilmektedir. Ailenin igerisinde yasadigi cevrede bu tepkilerin olugsmasinda
etkilidir. Cevrenin toplumsal Onyargilari, ailenin engellilige yiikledigi anlam,
toplumun engellilik anlayist gibi bircok faktor ailenin modellerdeki tepkileri
vermelerinde etkilidir (Duyan, 2007:43).
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3.8. Engelli Cocuga Sahip Ailelerin Yasadiklar: Sorunlar

Engelli cocuklarin yasadiklar1 sikintilar engellerine gore degisiklik
gostermektedir. Sadece engel tiirleri degil engel oranlari, dogustan veya sonradan
engelli olmalar1 gibi bircok neden yasanilan problemlere etki etmektedir. Engellilerin
toplumsal yasamda yasadiklari sorunlar engelliliklerine dair olan sorunlardir. Bir
digeri ise engellerinden dolay1 toplumsal yasam icerisinde yasadiklar1 sorunlardir.
Yasanilan biitlin sorunlar engelli birey kadar ailesini de etkilemektedir. Cilinkii engelli
bir birey sosyal yasam igerisinde baskasinin yardimina ihtiya¢ duymaktadir. Bu
yardimi ise en ¢ok annesi karsilamaktadir. Anne engelli ¢ocugu oldugu i¢in kendi
yasamindaki bir¢cok alani ikinci plana atmaktadir. Kendinden ¢ok c¢ocuguna vakit
ayirmaktadir. Engelli bireyin yasadigi biitiin problemler onunla birlikte anne ve
babasinin da stres ve kaygi yasamasina neden olmaktadir. Engelli ¢ocuga sahip
ailelerin yasadiklar1 problemler ¢ok ¢esitlidir. Bu problemleri psikolojik, ekonomik,
egitim, fiziksel c¢evre, sosyal sorunlar, aile igi etkilesim sorunlart olarak

gruplandirilabilir.
3.8.1. Psikolojik Sorunlar

Engelli bir ¢ocuga sahip olan anne ve babanin hayatinda farkli sikintilar var
olmaktadir. Engelli ¢ocuklar1 olacagini &grendikleri andan itibaren karmasik

psikolojik bir siireci yagsamaya baglamaktadirlar.

Ailede engelli bir bireyin varligiyla birlikte aile tiyelerinin yasadig1 zorlu siire¢
aralarindaki iliskiyi de etkileyebilmektedir. Cocugun bakimi, ihtiyaclarinin
karsilanmasi, engelli ¢ocuga ¢evrenin ve toplumun verecegi tepki gibi bircok faktor
anne ve babay1 psikolojik olarak yormaktadir (Aysan ve Ozben, 2007:2). Ailenin
ekonomik giicii ve gevresi psikolojik sorunlar yasamalarinda etkilidir. Ekonomik giicii
engelli ¢ocuklarmin ihtiyaglarimi karsilama noktasinda stres yaratiyorsa ebeveynler

daha ¢ok kayg1 hissederek psikolojik sikintilar1 daha yogun sekilde yasamaktadir.

Ailede engelli bir bireyin varligi aile {iyelerinin yasamlarimi ve duygularini ¢ok
yonlii etkilemektedir. Cocuklarinin engelli olmasindan dolay1 sugluluk, keder,
yetersizlik gibi birgok duyguyu yasamak aile iiyelerinin farkli tepkiler vermesine yol
acabilir. Aile tyelerinin hepsi bu siliregten psikolojik olarak farkli sekillerde
etkilenmektedir. Kimisinde depresyon gibi tepkiler ile kendini gosterirken bazi aile

tiyelerinde ise engelli cocugu inkar etme, kabullenememe olarak kendini
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gostermektedir (Kiigiiker, 1993:23). Cocuklarinin engelli oldugunu baska c¢ocuklari
varsa onlara, aile c¢evrelerine ve komsulara agiklamak anne ve baba i¢in zordur.
Agiklama ve anlatma siireci anne babada duygusallikla birlikte kadersel kabullenisi
bir arada yasamalarina neden olmaktadir (Karpat, 2011:27). Ailelerin yasadiklar1 bu
stire¢ 6fke problemi, birdenbire aglama krizi, unutkanlik, konsantrasyon eksikligi gibi
psikolojik sorunlara yol acarken esler arasinda bu duygusal anlasmazlik yasamalarina

ve iliskilerinin bozulmasina neden olabilmektedir.

Ozellikle zihinsel engelli ¢ocuga sahip olan ailelerde yasamilan duygusal
tiikenmislik aile tiyelerinin psikolojilerini ¢ok fazla etkilemektedir. Bu etkilesim ise
anne ve babanin hayatina ciddi psikolojik sorunlar1 beraberinde getirmektedir. Engelli
cocugun varligin1 kabul etme ile birlikte bakiminin ve ihtiyaglarinin farkli olmasi,
cocukla saglikli bir iligki kurulamamasi aile iiyelerinin saglik sistemlerini etkileyerek
stres temelli hastaliklarin  goriilme ihtimalini de arttirmaktadir. Sinir sistemi
hastaliklar1, kas ve viicut agrilari, bas agrilar1 gibi rahatsizliklar aile {iyelerinde sik

goriilmektedir.

Anne ve babanin engelli gocuklarmin varligimi kabullenmeleriyle birlikte
yasam tarzlarini yeni duruma uygun hale getirmeleri pek kolay olmayacaktir. Esler
hem kendileri i¢in hem de ¢ocuklar1 igin yeni planlar olustururken durumun getirmis
oldugu sartlar ile duygusal zorlanmalar yasayabilmektedir. Anne ve babanin yeni
rollerine kendilerini hazir hissetmemeleri, birbirleri ile fikir uyusmazlig1 yasamalari,
cocugun aileye bagimlilik derecesi, ¢evreden yeteri kadar destek goriilmemesi gibi
etmenler ailelerin ne yapacaklarini bilemedikleri sorunlarla miicadele etmelerine
neden olur (Aral ve Giirsoy, 2007:326).

Engelli ¢ocuk, toplumda yasanilan sorunlarin kaynagi olarak goriildiigiinde,
bunun nedeni olarak toplumda engelli bireyi ve ailesini soyutlayan, diglayan
gorlislerden kaynakli oldugu kabul edilmektedir. Toplumdaki olumsuz yaklasimlar
aileyi daha da yalnizlastirmaktadir. Bu durum ailenin ¢ocuklar1 i¢in daha ¢ok
cabalamasina ve yorulmasina neden olur. Bu yorgunluk sonucunda ise aile iiyeleri
daha az iletisime ge¢mektedirler. Dolayisiyla da aile i¢i iliskilerde catisma ve gerilim
goriilmektedir (Karakus ve Kirlioglu, 2019:97). Engelli birey ve ailesinin yasadigi
psikolojik sorunlarin daha az goriilmesi i¢in ¢evrelerinden ve aile i¢i liyelerden yeterli
destegi gormeleri gerekmektedir. Bu siirecte anne ve babaya ne kadar destek olunursa

bu siire¢ onlar i¢in daha kolay gececektir.
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Engelli ¢ocuga sahip olmanin getirdigi en biiylik yiikiimliiliik strestir. Anne ve
baba bu konuda kendilerine destek verilmesini, sorunlarin1 ve diisiincelerini
paylasabilmeyi isterler. Ailenin ekonomik giicii, engelli ¢ocugun engel orani gibi
faktorler yasadiklart stresi attirirken gordiikleri destek sayesinde hayata ve

yasamlaria daha olumlu bakmaya ¢alismaktadirlar (Ozen, 2013:77).

Engelli ¢ocuk sahibi olan ebeveynlerin ciddi depresyon sorunu yasadiklari
saptanmistir. Bunun nedeni olarak ise annelerin ve babalarin siirekli kaygi ve stres

diizeylerinin yiiksek olmas1 gosterilmistir (Ayyildiz ve dig., 2012:9).
3.8.2. Ekonomik Sorunlar

Engelli ¢ocuga sahip ailelerin yasadigi 6nemli diger bir sorun ise ekonomik
sorundur. Aileye engelli bir bireyin katilmasiyla ek masraflar da beraberinde gelmis
olmaktadir. Ailenin engelli ¢ocuklarinin ihtiyaclarini karsilamada aile biitcesi yeterli
gelmediginde anne ve baba maddi kaynakli sorunlar ile miicadele etmektedir.
Ekonomik giicii engelli ¢cocugu oldugunda biitiin masraflar1 karsilayabilme giiciine
sahip olduklarinda gerekli olan ihtiyaglart en iyi sekilde temin etmek igin biitiin
imkanlarin1 kullanmaktadirlar. Ekonomik diizeyi daha alt seviyede olan aileler
imkanlarinin elverdigi oOl¢lide ellerinden gelenin en iyisini yapmak i¢in caba

gostermektedirler.

Engelli cocugu i¢in biitiin olanaklarin en iyisini yapmak isteyen anne ve baba
icim maddi sinirlamalarinin olmasi onlart yipratmaktadir. Cocuklarinin temel bakim
ithtiyaclarimi karsilama da giicliikk ¢eken aile 6zel egitimi karsilama, saglik hizmetleri,
arac-gerec alma gibi ihtiyaglar karsilayamadiginda sorunlar yasamaktadir. Yapilan
caligmalarin genel sonuglarinda engelli cocuga sahip ailelerin ekonomik diizeylerinin
orta ya da alt tabakadan oldugunu gostermektedir. Dolayisiyla da aile ¢ocuklarinin
ihtiyaglarini karsilama da zorluk ¢ekmektedir (Isikhan, 2016:40). Engelliligin tiirii ve
oranina gore ekonomik sorunlar agir ve yipratici olabilmektedir (Giiltekin ve Sezer,
2017:86).

Engelli ¢ocugun hayata gelmesiyle maddi gelirde eksilme olabilmektedir.
Anne c¢ocugunun bakimim iistlendigi icin isinden ayrilmak zorunda kalmaktadir.
Bunun yani sira engellilikten kaynakli ek harcamalar da artmaktadir. Egitim yardimim
kendi bagina iistlenen aileler i¢in egitime iliskin harcama, ¢ocuklarinin durumunun

daha iyi olmasi i¢in farkli doktor ve hastane harcamalari, bunun i¢in sehir disina
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cikildiginda yol harcamalari, engelliligin yarattig1 dezavantaja fayda saglayacak olan
cihaz harcamalar1 gibi bir¢ok ihtiya¢ ailenin ekonomik sorunlar yasamasina neden

olmaktadir (Yaralilar, 2010:39).

Normal bir ¢ocugu yetistirmekte maddi agidan aileye bazen sorunlar
cikarabilmektedir. Engelli ¢ocugun olmasi ise bu sorunlar1 arttirirken engelli
tiirlerinden zihinsel engelli bir cocugun bakimi aileyi ekonomik agidan ¢ok daha fazla
sarsmaktadir. Bu aileler ekonomik destege daha ¢ok ihtiya¢ duymaktadir (Yildirim
Sar1, 2007:4).

3.8.3. Egitim Sorunlari

Toplumsal etkilesim igerisinde cocugun sosyal gelisimine ve kimlik
olusumuna katki saglayan bir diger faktdr egitimdir. Ailelerin engelli cocuklari
olmasiyla birlikte hayatlarina giren bir diger sorun egitim sorunudur. Aile engelli
cocugu ile nasil iletisim kuracagini, ¢gocugu ile ilgili bilmesi gerekenleri kendilerinin
O0grenmesi gerektigi gibi c¢ocuklarinin nasil bir egitim almasi gerektigini
diisiinmektedirler. Bu siireci dogru planlayarak hem c¢ocuklarina nasil yardimeci
olabileceklerini bulabilecekler hem de cocuklari kendi durumlarina uygun sartlarda
egitim alarak sosyal hayatta ya sorunsuz ya da daha az sorun ile gelecekleri

sekillenebilecektir.

Engelli bireyler i¢in egitime dahil olmak i¢in 6zel egitim firsatlariin
olusturulmas: 6nemlidir. Bu sayede engelli olmayan cocuklarda engelli ¢ocuklarin
varligim1 anlayabileceklerdir. Ayni ortamda ortak degerleri oOgrenerek engelli
cocuklart farkliliklariyla kabul etmeleri bakimindan yarar saglamaktadir (Aktiirk,

2012:25).

Engelli ¢ocuklarin engellilik tiirii ve oranlarina gore egitim ihtiyaclar
degismektedir. Ornegin isitme engeli olan cocuk isitme cihazi kullanarak normal
cocuklarla birlikte egitim alabilirken zihinsel engelli, gérme engelli bir ¢ocuklarin
onlar i¢in hazirlanmis olan daha 6zel igerikli egitimlere ihtiyaci vardir. Egitimin hangi
sekilde alinacagimi belirleyen cocugun engeli ve engel oranidir. Degisen egitim
programlar1 aileye daha fazla sorumluluk yiiklemektedir. Anne ve babanin sahip
oldugu 6grenim diizeyi ¢ocuklarmin durumunu kabullenmelerini ve bu durumu

kolaylastirmalarin1 saglamaktadir.
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3.8.4. Fiziksel Cevre Sorunlari

Engellilerin ve ailelerinin yasadigi en onemli sorunlardan birisi de fiziksel
cevreden kaynaklt sorunlardir. Engelli bireyin toplumsal hayata katilim
saglayabilmesi i¢in ¢evre kosullarinin ona uygun sekilde insa edilmis olmasi
gerekmektedir. Engelli bireyler engellerinden dolayr bir smirlhilik igerisindedirler.
Onlara uygun olmayan yollar, konut girisleri, ulasim araglarina ulasmada yasanilan
smirliliklar ortadan kaldirilarak engelli bireylerin rahat¢a kullanabilecegi sekilde

yeniden insa edilmelidir.

Tiim bireyler i¢in toplumsal sehir hayati; sosyal, kiiltiirel, saglik, ekonomik,
fiziksel ihtiyaglarim1 karsilamak i¢in kullandiklar1 dis mekénlardir. Biitlin insanlarin
ortak noktasi olan dis mekanlar toplumdaki her birey igin erisilebilir olmalidir (Ceritli
ve dig., 2015:87).

Engelli birey ile disar1 ¢ikan anne baba toplumda cevresel zorluklarla
karsilasmaktadir. Parklar, yollar, altyapi calismalari, insaat alanlar1 gibi durumlar
engelli bireyi ve ailesini kisitlamaktadir. Bu drnekler arttirmak miimkiindiir. Sosyal
hizmet ¢aligmalar1 kapsaminda belediyeler engelli bireylerin de erisim saglayabilecegi

dis mekanlar1 uygun kosullarda yeniden insa etmelidir (Isikhan, 2016:30).
3.8.5. Sosyal Sorunlar

Engelli ¢ocuga sahip olan ailelerin hayatlarinda 6nemli farkliliklar
yaganmaktadir. Engelli cocugun bakima muhta¢ olmasi annenin sorumlulugunu
arttirmaktadir. Hem ev isleri hem de engelli ¢ocugun bakimi anneyi yormaktadir. Aile
ici iiyelerle birlikte topluma katilim saglamalar1 da engelli cocuklarindan dolay1 eskisi
kadar sik olamamaktadir. Dolayisiyla da sosyal cevreyle iliskileri de degisime

ugramaktadir.

Annenin, dolayisiyla da aile iiyelerinin toplumsal etkinliklere ve sosyal
cevreyle iligkilerine daha az katilim gdstermelerinin bir diger sebebi ise toplumun
engellilige olan bakis acisindan kaynaklanmaktadir. Sosyal ¢evre engelliyi ve ailesine
actma duygusu ile baktiginda ya da sosyal yasam igerisinde onlar1 kendilerinden
ayristirdiginda engelli ¢ocuk ve ailesi sosyal g¢evreden kendini soyutlamaktadir.
Sosyal sorunlarin gériilme bigimlerinin en yaygin olani diglanmadir. Engelli cocuk ve

ailesi toplum igerisinde sosyal dislanmaya ugramaktadirlar.
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Aile iligkilerinde engelli ¢ocukla birlikte olusan iletisim sorunu ailenin kendi
icinde kapanma yasamasina neden olmaktadir. Cevrelerinden gelen engelli
cocuklarina karst olumsuz tepkiler, aile {iyeleri tarafindan engelli g¢ocugun
goriinlimiiniin utanma hissi yaratmasi gibi ¢esitli sebepler aileyi sosyal ¢evrelerinden
uzaklastirip yalnizlastirmaktadir. Engelli cocugun varligi aile iiyelerinin sosyal

aktivitelere zaman ayirabilmelerini kisitlamaktadir (Yaralilar, 2010:47).

Engelli ¢ocuga sahip olan ebeveynler caresizlik, umutsuzluk gibi birgok
duyguyu yasamaktadirlar. Buna bagli olarak ise sosyal hayata katilim oranlari
diismekte ve korku, endise gibi duygular1 yogun sekilde yasamaya baslamaktadirlar.
Siire¢ sonunda ise hem aile i¢i iligkileri hem de toplumsal ¢evre iliskileri

zayiflamaktadir (Duru ve Duyan, 2017:202).

Toplumun engelliligi kabul edememesi fiizerine bazen aileler bilerek
kendilerini toplumdan soyutlamaktadir. Kendilerine verilecek olan tepkilerden
kagmak, daha az =zarar gorme gibi nedenlerle toplumdan kendilerini izole

etmektedirler.
3.8.6. Aile i¢i Etkilesim Sorunlar:

Engelli ¢cocuga sahip aileler, engelli ¢ocuklarindan dolay1 bir¢ok sorun ile
karsi karsiya kalmaktadir. Bu sorunlar hem psikolojik hem sosyal alanlari
kapsadiginda aileler 6zellikle de anneler ¢ok fazla yipranmaktadir. Engelli ¢ocugun
varligiyla ailenin biitiin dengeleri degismektedir. Eslerin sorumlulugunu arttiran bu
yeni durum karsisinda sorumlulugun en biiyiigii annelere ait olmaktadir. Engelli
cocugun bakimiyla ¢ogunlukla anneler ilgilenmektedir. Bu siiregte esinin anneye
yeteri kadar destek olmamasi, cevrenin aileye destegini gdstermemesi gibi g¢esitli
durumlar sonucunda depresyon, stres, yorgunluk hissi gibi bir¢ok duygu anneler
tarafindan hissedilmektedir. Tiim bunlarin sonucunda ailede umutsuzluk duygusu
tetiklenmekte ve esler arasindaki iligkilerin zayiflamasimna neden yol a¢gmaktadir

(Akgiin ve Cifci, 2010:32).

Aileler i¢inde engelli c¢ocugun olmasi aile arasindaki iletisimi de
sekillendirmektedir. Iletisim de yasanilan aksakliklar aile igi gerilim ve catisma
ortaminin olusmasina yol acgabilmektedir. Dolayisiyla da ozellikle esler birbirine
destek olma konusunda ozverili davranmazsa eslerin arasindaki iletisim giderek

zayiflayabilmektedir.
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Engelli ¢ocuga sahip aileler eglence, kiiltiirel etkinliklere katilma, gevre ve
arkadaglar ile sosyallesme aktivitelerine daha az zaman ayirmaktadirlar. Genellikle
cevrenin engelli cocuga olan olumsuz yaklasimi ailelerin uzaklagmasina ve toplum ile
daha az vakit gecirmesine neden olmaktadir. Bunun sonucu olarak ise Ozellikle
annenin sosyal hayattan kendini soyutlamasi ve engelli ¢ocugunun bakimi ile birlikte
ev isleri ile ugragmasi annelerin bu siireci daha agir sartlarda gecirmesine neden
olmaktadir. Eslerinin bu durumda kendilerine destek olmasi annelerin psikolojilerinin
daha iyi olmasina ve esler arasi iletisimin kuvvetlenmesini saglamaktadir. Eger tam
tersi durum yasanirsa babalar engelli cocuklarinin bakimiyla yeteri kadar
ilgilenmelerse, eslerine bu konuda yardimci olmazlarsa ailede bulunan diger aile
iiyelerinin de engelli ¢ocu@a yaklasimlari farklilasmaktadir. Ozellikle kardesler bu

durumdan ¢ok etkilenmektedirler.

Insanlarin yasamlar1 boyunca siirdiirdiigii iliski aglar1 vardir. Bu aglardan
onemli olan bir digeri de kardesler arasi iliskidir. Aile kurumu igerisinde ortaya ¢ikan
ve sekillenen bu iliski erken yaslarda ortaya ¢ikar. Ortak yasam alani, ayn1 degerlere
sahip olma ve birlikte yapilan biitiin paylasimlar ile de bu iligki giiglenir. Kardesler
arasi bag omiir boyu devam etmektedir. Kardesler hayatlarinin biitiin donemlerinde
her konuda destek olmaktadirlar. Aileye katilan her yeni birey aile i¢cindeki sevinci
arttirmakta ve ¢ocuklar arasinda yeni bir kardes mutlulugunu yasatmaktadir. Engelli
bir ¢ocugun diinyaya gelmesiyle birlikte aile iiyelerinin beklentileri de degismektedir.
Anne ve babalarin rolii ise burada degisime ugramaktadir. Kardesler arasindaki

iletisimi yonlendiren ve sekillendiren ebeveynler olmaktadir.

Anne ve babanin engelli ¢cocukla ilgilenmesi, ona yaklagimlar1 gibi durumlar
saglikli olan ¢ocuklarin engelli kardeslerine olan tavirlarini etkilemektedir. Anne ve
babanin engelli ¢ocuklariyla daha ¢ok ilgilenmesi, onunla daha ¢ok vakit gegirmeleri,
ilgi odaklarinda cogunlukla engelli cocuklarimin olmasi diger cocuklarda ofke,
kiskanglik, sevilmedigini sanma, terk edilme duygusu, utanma gibi c¢ok farkl
duygulari hissetmelerine neden olabilmektedir (Copuroglu ve Mengi, 2014:612-615).
Anne babanin aile i¢i sorumluluklarinin fazla olmasi, engelli cocuklarinin bakimiyla
ilgilenmelerinden dolay: saglikli ¢ocuklar ilgi eksikligi hissetmektedirler. Kiskanglik,
anne ve babay1 paylasamama, kizgilik gibi bir¢cok duygu ¢ocuklar arasinda yaygin

olarak yaganmaktadir (Kayhan, 1995:104).
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Engelli c¢ocugun varligi kardeslerin birbirleri olan iliskilerini de
etkilemektedir. Engelli kardeslerinin durumundaki farkliligi anlamaya calisan diger
kardesler bir yandan da diger arkadaslarina gore farkli sorumluluklar1 olduklarini ve
ailelerinden daha az ilgi gordiikleri sanmaktadirlar (Aksoy ve Bergin Yildirim,
2008:754). Anne ve babanin enerjilerin ve ilgilerini engelli ¢ocuklarinin ihtiyaglarina
gore sekillendirmelerinden dolay1 diger ¢ocuklarmi ihmal etmeleri, onlarla yeteri
kadar vakit gecirememeleri saglikli gelisim ¢aginda olan c¢ocuklarinin psikososyal
gelisimlerini ve olumsuz etkilemektedir (Yildirim ve Conk, 2005:2). Ebeveynlerin
saglikli gelisim gosteren cocuklarina engelli ¢ocuklarinin ihtiyaglarini, farkliligini
onlarin anlayabilecegi sekilde anlatmalar1 gerekmektedir. Cocuklarindan hem
kendilerine hem de engelli kardeslerine destek olmalar1 i¢in onlar ile diizgiin ve acik
iletisim kurarak bu siireci biitiin aile iiyeleri i¢cin daha az hasarla atlatmalarini
saglamalar1 gerekmektedir. Kardes, bir ¢ocuk i¢in hayat boyu arkadas demektir.
Kardeslerin birbirleri ile kurduklart saglikli iletisim onlarin gelisimleri ve mutluluklari

i¢cin ¢ok onemlidir.
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4 BOLUM BULGULAR VE DEGERLENDIRME

Bu calismada Kilis ilinde ikamet etmekte olan engelli ¢ocuklarin sosyal
yasamda dislanmasi ve toplumsal uyum problemleri incelenmistir. Bu amag
dogrultusunda Kilis merkezde yasayan 20 katilimer ile goriismeler yapilmistir. Bu
calisma kapsamina dahil edilen engelli ¢ocuklarin hem kendileri ile goriismede sosyal
dislanmaya dair yeterli veri elde edilememesi hem de saglik durumlarinin uygun
olmamasindan kaynakli anne ve babalariyla bu goriismeler gerceklestirilmistir.
Arastirmanin bulgulari, yapilan goriismeler sonucunda elde edilen verilere gore;
demografik 6zellikler, ekonomik durum ve gelir diizeyleri, devlet destegi, engelliligin
aileye etkisi, aile i¢i etkilesim sorunlari, ailelerin yasadiklar1 psikolojik ve sosyal
durumlar, sosyal gevreyle etkilesim, engelli ¢ocugun bakimiyla ilgili tutum, gelecek
kaygis1 yasama ve sosyal diglanma sorunu olarak smiflandirilmistir. Katilimcilarin

goriigleri bu basliklara gore incelenmistir.
4.1. Engelli Cocuk ve Ailelerinin Ozellikleri

Goriisme yapilan 20 katilimcinin engelli gocuk (EC) ile yakinligi, engelli
cocugun yast (ECY), engelli cocugun engel durumu, engelli ¢ocugun cinsiyeti (ECC),

yas1, meslegi, egitim durumu gibi bilgiler asagida tablo seklinde sunulmaktadir.

Tablo 6: Arastirma Kapsamindaki Engelli Cocuklar ve Ailelerinin Ozellikleri

Kisi |E.C.ile |Yas |Ogrenim | Meslek E.C E.C. | E.C. Engel
Yakinligt Durumu Cinsiyeti Yast | Durumu
K1 Anne 41 Okur Ev Hanimi | Kiz 10 Zihinsel
Yazar
K2 Anne 38 Ortaokul Ev Hanim: | Erkek 9 Ortopedik,
Dil ve
Konusma
K3 Anne 39 Ortaokul | Ev Hanim1 | Erkek 5 Ortopedik
K4 Anne 46 Lise Ev Hanim: | Erkek 8 Gorme
K5 | Anne 53 Tlkokul Ev Hammi | Erkek 9 Ortopedik
K6 Baba 56 Lisans Emekli Kiz 10 Zihinsel
Ogretmen
K7 Baba 35 Ortaokul Serbest Kiz 4 Zihinsel ve
Meslek Ortopedik
K8 Anne 38 Tlkokul Ev Hanim1 | Kiz 3 Zihinsel
K9 | Anne 27 Tlkokul Ev Hammi | Erkek 2 Ortopedik
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K10 | Baba 34 Lise Ciftei Erkek Zihinsel
K11 | Anne 36 On Lisans | Muhasebeci | Kiz 4 Otizm
K12 | Anne 43 Okur Ev Hanim1 | Kiz Down
Yazar Sendromu
K13 | Baba 38 Lise Fabrika Kiz 4 Otizm
Miuidiria
K14 | Anne 38 Lise Isci Kiz 9 Dil ve
Konusma
K15 | Anne 28 Lise Ev Hanim1 | Kiz Gorme
K16 | Baba 50 On Lisans | Memur Kiz 4 Isitme
K17 | Anne 27 Ortaokul Ev Hanimi | Kiz Zihinsel
K18 | Baba 46 Lise Isci Erkek 10 | Zihinsel,
Ortopedik
K19 | Anne 33 Lisans Ev Hanim1 | Kiz 6 Zihinsel,
Ortopedik,
Dil ve
Konusma
K20 | Anne 36 On Lisans | Ev Hanim1 | Erkek 7 Ortopedik

Arastirma kapsaminda 14’1 anne, 6’s1 baba olmak iizere toplam 20 engelli
cocuk ebeveyni ile nitel gorlisme gergeklestirilmistir. Goriigsmeler de annelerin
sayisinin daha fazla olmasinda engelli ¢ocuklarinin bakimiyla daha ¢ok annelerin
ilgilenmeleri, goriisiilen annelerin ¢ogunun g¢alisma hayatinin olmamasi, babalarin
caligma hayatinda daha aktif rol almalarindan kaynaklanmaktadir. Goriisiilen
ebeveynlerden 2’si okuryazar,3’1 ilkokul, 4’1 ortaokul, 6’s1 lise, 3’1 On lisans, 2’si
lisans mezunudur. Goriisiilen annelerin  12’si ev  hamimi, 1’1 isg¢i, 1’1 ise
muhasebecidir. Erkek ebeveynlerin ise 1’i emekli Ogretmen, 1’1 serbest meslek
caligsani, 1°1 ¢ift¢i, 1’1 fabrika miidiirii, 1’1 memur, 1°1 de is¢idir. Goriisme yapilan aile
tiyelerinin sahip oldugu engelli ¢ocuklarin 12’si kiz, 8’1 erkektir. Engelli ¢ocuklardan
5’1 zihinsel engelli, 1’1 hem dil ve konugma engelli hem de ortopedik engelli, 4’
ortopedik engelli, 2’si gorme engelli, 1’1 isitme engelli, 2’si otizmli, 1’1 down
sendromlu, 2’si hem zihinsel engelli hem de ortopedik engelli, 1’1 dil ve konusma
engelli, 1’1 ise hem zihinsel, ortopedik hem de dil ve konusma engellidir. GOriigme
esnasinda lisans mezunu olan annelerden biri daha once calistigini engelli ¢ocugu
olduktan sonra ¢aligma hayatin1 biraktigin1 ifade etmistir. Bu durum engelli ¢ocuga

sahip ailelerde yasanan sorunlardan bir tanesidir.
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Engelli c¢ocuklarin engel durumlart c¢ogunlukla birden fazla alanda
engellilikten olusmaktadir. Engel durumlarinin birgok farkli alanlardan olmasi

gelisimleriyle birlikte aileyi de bir¢ok alanda etkilemektedir.

Arastirma kapsaminda goriisme yapilan ebeveynlerin ¢cogunlugu kadinlardir ve
ev hanimi olduklarini belirtmiglerdir. Bu durum ise engelli ¢ocugundan dolay1
kadinlar1 c¢alisma yasamindan uzaklastirarak c¢ocuklarinin bakimindan sorumlu

olmuslardir.

4.2. Engelli Cocuga Sahip Ailelerin Gelir diizeyleri ve Devlet Desteginden

Yararlanma Durumlar

Tablo 7: Engelli Cocuga Sahip Ailelerin Gelir diizeyleri ve Devlet

Desteginden Yararlanma Durumlari

Kisi | Ailenin Gelir Sosyal Bakim Engelli E. C.’un Ek
Durumu Giivencesi | Ucreti Maasi Masraf Yaratma
Durumu

K1 3000-3500 TL SGK Evet Evet Hayir
K2 4000-4500 TL SGK Evet Evet Hayir
K3 2500-3000 TL SGK Evet Evet Hayir
K4 5500-6000 TL SGK Hayir Hayir Evet

K5 2500-3000 TL SGK Evet Evet Evet

K6 3500-4000 TL SGK Evet Evet Evet

K7 3000-3500 TL SGK Evet Evet Evet

K8 2500-3000 TL SGK Evet Evet Hayir
K9 2000-2500 TL SGK Evet Evet Hayir
K10 | 3000-3500 TL SGK Evet Evet Hayir
K11 | 5500-6000 TL SGK Hay1r Evet Evet
K12 | 2500-3000 TL SGK Evet Evet Evet
K13 | 4500-5000 TL SGK Hayir Hayir Evet
K14 | 3000-3500TL SGK Evet Evet Hayir
K15 | 4500-5000 TL SGK Hayir Hayir Evet
K16 | 5000-5500 TL SGK Hayir Hayir Evet
K17 | 3500-4000 TL SGK Evet Evet Evet
K18 | 3500-4000 TL SGK Evet Evet Evet
K19 | 2500-3000 TL SGK Hay1r Evet Evet
K20 | 3500-4000 TL SGK Hay1r Hay1r Hayir

Arastirma biinyesinde goriisiilen ailelerin 1’inin aylik geliri 2000-2500 TL
arasinda, 5’inin aylik gelirt 2500-3000 TL arasinda, 4’tiniin 3000-3500 TL arasinda,
4’tiniin 3500-4000 TL arasinda, 1’inin 4000-4500 TL arasinda, 2’sinin 4500-5000 TL
arasinda, 1’inin 5000-5500 TL arasinda, 2’sinin 5500-6000 TL arasindadir. Biitiin

ailelerin sosyal giivencesi mevcuttur.
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Bu aragtirma kapsaminda goriisme yapilan ailelerin 13’ii bakim {iicretinden
yararlandiklarini1 belirtirken 7°si bakim {icretinden yararlanamadiklarini belirtmistir.
Ailelerin 15’1 engelli maasindan yararlanirken 5’i yararlanmamaktadir. Ailelerden 2
tanesi bakim iicretinden yararlanmayip sadece engelli maasindan yararlanmaktadir.
Ailelerin 13’1 ise hem bakim iicretinden hem engelli maasindan yararlanmaktadir.

Ailelerden 5 tanesi ise sosyal yardimlarin ikisinden de yararlanmamaktadir.

Aragtirma kapsaminda goriisme yapilan ailelerin 12’si engelli ¢ocuklarinin ek
masraf yarattigini belirtirken 8 tanesi ek masraf yaratmadigini ifade etmistir. Ailelerin
sosyal yardimlardan yararlanmalari ile ek masraf yaratip yaratmadigina dair gorisleri
arasinda anlamli bir baglant1 s6z konusu degildir. Ek masraf yaratmaya dair bulgular

ailelerin ekonomik sorunlarinin incelendigi baglikta incelenecektir.
4.3. Engelliligin Aileye Etkisi

Engelli cocugun aileye katilmasiyla birlikte aileler de bir¢ok farkli duyguyu
yasamaktadir. Cocuklarinin engelli olacagini/oldugunu duydugu ilk an aileleri birgok
yonden etkilemektedir. Bu duruma verilen ilk tepkiler zamanla yerini engelli ¢ocuk ile

yeni bir hayat diizeni olusturmaya birakmaktadir.
4.3.1. Engel Durumunun Ogrenildigi ik Anda Verilen Tepkiler

Ebeveynler beklemedikleri bir durum ile karsilastiklarinda farkli tepkiler
verebilmektedir. Saglikli bir bebek beklerken ve gelecek planlarimi bu gercevede
yaparken dogumdan sonra karsilastiklar1 gercek ile biiyiik bir hayal kirikligir ve
caresizlik yasamaktadirlar. Bu siirece verilen tepkilerin hepsi biitiin ailelerde farklilik
gosterebilmektedir. Sok, ac1 ¢gekme, reddetme, utang, kabul etme gibi farkli agsamalar

bu tepkilerin bazilaridir (Cetinkaya ve Oz, 2000:11).

Asagidaki tabloda engelli ¢ocuga sahip ailelerin vermis oldugu tepkiler ve

asamalar verilmistir:
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Tablo 8: Ailelerin Cocuklarmin Engelli Olmasima Dair Verdikleri ilk Tepkiler

Asamalar | Ailelerin Hissettigi ve Gosterdigi Tepkisel Davranislar

Sok Ailelerin verdigi ilk tepki soktur. Cocuklarinin durumuna inanmama,
aglama, c¢aresizlik, ¢ok konusma ya da hi¢ konugsmama gibi davranislar
gozlemlenir.

Inkar Anne ve baba sok asamasini gectikten sonra ¢ocuklarinin engelli olusunu
kabul etmez ve inkar etmektedir.

Aci ve | Anne ve babanin yasadig1 hayal kirikliginin sonucunda biiyiik bir tiziintli

Depresyon | yasamaktadir. Cocuklarinin engelli olusu ve Omiir boyu bununla
yasayacagi diisiincesi ebeveynlerde aci ve depresyona neden olmaktadir.

Celiski Anne ve baba cocuklar1 oldugu i¢in sevinirken engelli ¢ocuklar1 oldugu
icinde birbirlerine kizmak gibi celigkili duygular yasayabilmektedir.

Sugluluk | Anne ve baba i¢in iistesinden gelmeleri gereken en zor duygulardan
biridir. Cocuklarmin engel durumunda kendilerinin bir etkisi olup
olmadigin1 sorgulamaktadirlar. Bu durumdan dolayr kendilerini
suclayarak bunun bir ceza oldugunu diigiinebilmektedirler.

Kizginlik | Anne ve baba yeni durum karsisinda yasamlari olumsuz etkilendiginde
cocuklarina ya da esler birbirlerine 6fkelerini gosterebilmektedir.

Utang Cocuklarinin engelli olmasindan dolayr anne ve baba toplumun onlari
kabul etmeyecegini diislinerek cocuklarimi ve kendilerini toplumdan
uzaklastirmaktadir.

Pazarlik Anne ve baba ¢ocuklarinin iyilesmesi i¢in doktor, uzman veya Allah ile

Etme pazarlik edebilmektedir. Cocugunun iyilesmesi karsisinda yapacagi
vaatleri sOylemektedir.

Uyum ve | Anne ve baba bu asamada ¢ocuklarinin engelli olmasindan eskisi kadar

Yeniden rahatsizlik duymamaktadir. Cocuklarinin basarilarini vurgulamaktadirlar.

Organize

Olma

Kabul ve | Anne ve baba ¢ocuklarinin engelli olusundan kaynakli yasadiklari son

Uyum asamadir. Aileler hayattan ve ¢ocuklarindan beklentilerini degistirerek

yeni diizenlerine uyum gostermektedirler.

Kaynak: Can Aslan,2010:20-22

Aragtirma ¢ercevesinde goriisme yapilan ailelere cocuklarinin engelli

oldugunu ya da olacagini 6grendikleri anda neler hissettikleri sorulmustur. Aileler

cocuklar1 engelli olmasindan dolay1 ¢ok farkli travmalar yasayabilmektedir. Aileler,

daha once de belirtildigi gibi bu tepkilere benzer yaklasimlar gosterebildikleri gibi

farkli tepkilerde verebilmektedir. Arastirmadaki goriisiilen katilimcilar hissettiklerini

su sekilde belirtmistir.

68




“Kizimin zihinsel engelli oldugunu duydugum ilk an ne hissetmem gerektigini
anlayamamigtim. Saskin bir sekilde siirekli etrafima bakiyordum. Yavas yavag
cocugumun engelli dogduguyla yiizlesmeye baslamistim. Yasadigim iiziintii ve
caresizlik beni ¢ok sarsmisti. Bu durumun bizim basimiza gelmis olabilecegine hdla
inanamiyordum. Yanhs teshis konuldugunu soyliiyordum siirekli. Zamanla
cocugumun engelli dogdugunu kabullenmistim. Ancak hamilelik siirecinde folik asit
kullanmadigim icin kizimin engelli oldugunu diisiinmekteydim. Bunun i¢in saglik
calisanlarina ve siirekli kendime kizryordum. Bana bu konuda bilgilendirme
vermemislerdi. Ben de kendim arastirip folik asit kullaniminin énemli oldugunu

ogrenmemistim.” K17

K17 ¢ocugunun engelli oldugunu 6grendigi andaki hissettigi duygular ifade

ederken sok, inkar ve kizginlik agamalarini yasadigini belirtmektedir.

“Oglumun engelli oldugunu 1 yasinda doktora gotiirdiigiimiizde ogrendik.
Bebeklik doneminde engelli oldugunu anlamamistik. Biiyiimeye basladikca sag
kolunun hareket ettirmede sikinti yasadigini fark etmisti. Ancak engelli olma fikri hi¢
aklima gelmemigsti. Kolunun iizerine diistiigiinii ve kolu agridigt i¢in o sekilde tepkiler
verdigini diigiinmiistiim. Esim ve esimin ailesi de ¢cocugumuzun engelli olabilecegini
hi¢ diisiinmemisti. Kolunu kullanamamast uzun zamandir gecmeyince doktora gittik.
Yapilan testler sonucunda doktor ¢ocugumuzun dogustan engelli oldugunu séyledi. O
an diinya sanki ayaklarimin altindan kaymisti. Kader béyleymis diye kendimizi
kabullendirmeye c¢alisirken bir yandan biiyiik bir iiziintii yasadim. Cocugumun
dogdugu anda engelli oldugunun nasil fark edilmedigini, doktorun bunu nasil gozden
kacirdigimi diisiindiikce daha ¢ok kiziyordum. Cocugumun engelli olmasini Rabbimin
bir takdiri olarak goriip kabullenmistim artik.” K20

Katilime1 20; anne ¢ocugunun engelli oldugunu 6grendigi anda hissettiklerini
anlatirken o anlar1 yeniden yasamis gibi hissettigini ifade etmistir. Anne bu durum
karsisinda sok duygusu ile birlikte engelin ge¢ 6grenilmesinden dolayr sugluluk ve
kizginlik duygusunu da yasamistir. K20 annenin verdigi tepkiler arasinda sogukkanl
durmaya calisarak bu durumu Allah’in bir takdiri olarak gormiistiir. Yani anne

durumu kisa siirede kabullenip uyumlanmistir.

K7 ise “Kizimin engelli oldugunu 3 yasinda égrendik. O zamana kadar diger

kardeslerinden farkli davrandigini esim ile fark etmistik ama kizimizin engelli
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oldugunu hi¢ konduramamistik. Kizimin oturmasinda problem vardi, oturmay:r bir
tiirlii beceremezdi. Kardeslerinin kiiciikliigiindeki gibi ona seslendigimizde tepki
vermiyordu, konusamiyordu. Kizimizin konusmamasint sorun etmemistik. Geg
konusmaya baslayacagin diigiinmiistiik. Komgularimizdan bir tanesi ¢ocugumuzun
boyle olmasimin normal olmadigini séylemisti. Onu doktora gotiirsek iyi olacagini
soylemisti. Bunun tizerine biz de doktora gittik. Doktor simdiye kadar nasil durumu
fark etmedigimizi soyleyerek bize kizmisti. Kizzmin zihinsel ve ortopedik engelli
oldugunu soyledi. Bu durumda c¢ok iiziildiik. Esim ile birlikte bu durumu

kabullenmede ¢ok zorluk yasadik. Kizimin engelli olmasinda kimseyi suglamadik.”

Katilimc1 7, baba ¢ocugundaki farkliliklart fark ettiklerini ancak bu durumun
engellilikten kaynakli olabilecegini diistinmediklerini ifade etmistir. Engelin oldugunu
ogrendikleri ilk anda ailelerin verdigi ilk tepki genellikle sok olmaktadir. Kimi aileler
bu durumu biiyiik bir iizlintii ve inkar duygusu yasamaktadir. Kimi aileler ise daha

sogukkanli karsilayarak durumu ¢abuk kabullenmektedirler.

“Bu durumda benim imtihanimmis. Rabbim bize onu armagan olarak
génderdi. 3 tane cocugum var. Ikinci cocugum dil ve konusma engelli. Kizim
dogdugunda her sey ¢ok giizeldi, hi¢bir problemi yoktu. Biiyiidiik¢e diger yasitlar
gibi  kelimeleri soylemeye c¢alismiyordu. Neden konusmadigimi  bir tiirlii
anlayamiyordum. Kayinvalidem korkulacak bir sey olmadigini, ¢ocugumun elbet
konusacagini séylemisti. Sadece bunun biraz ge¢ olacagini ve bunun igin tiziilmememi
soylemisti. Kizim artik 4 yasina gelmisti ve hala konusmuyordu. Bu durum artik beni
¢ok tiziiyordu. Esime doktora gitmemiz gerektigini soyledi. Doktora gittigimizde énce
kizimin neden konusmadigini bir tiirlii anlayamadilar. Hatta bu durumun psikolojik
olabilecegini zamanla gececegini séyleyerek bizi gondermislerdi. Uzerinden biraz
daha zaman ge¢misti ancak kizzmin durumunda hala bir degisiklik olmamisti. Baska
bir doktora gittik. O doktor ¢ocugumun konusma engelli oldugunu séyledi. O an ¢ok
tiziildiim ama kizimin simdiye kadar neden konugsamadigini 6grendigim icin de farkh
bir his olusmustu icimde. Kizim bize bir hediye. Onunla birlikte biz de yeni anlasma

dili olusturduk kendi icimizde. ” K14

Katilimc1 14, anne ¢ocugunun engelli oldugunu 6grendigi anda bu durumu
kabullenerek ¢ocuguna daha da siki siki sarildigini belirterek ¢ocugunun onlara bir
armagan oldugunu da eklemistir. Anne bu siirece ¢abuk adapte olarak kabullenme ve

uyum siirecini yagamistir.
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“Oglum 2 yasinda simdi. Hamile oldugumu ve ¢ocugumun erkek oldugunu
ogrendigimde hem ben hem de esimin ailesi ¢ok sevinmistik. Heyecanla dogumun
gerceklesmesini  beklemeye baglamistim. Hamileligimin son aylarina dogru
¢ocugumun engelli dogacagini séyledi doktor. Bu durum karsisinda ¢ok iiziildiim, ¢ok
agladim. Diinyamin  basima yikildigint  hissettim. Yasadigim soku bir tirlii
atlatamamistim. Ik cocugumdu ve aileye ilk erkek torun vermenin hayali ile
yasamistim stirekli. Simdi bu durum karsisinda siirekli niye ben dedim. Bu durumu
kabullenemiyordum bir tiirlii. Esimin ailesi de bu durum igin siirekli beni su¢ladilar.
Saglikli bir ¢ocuk bile doguramiyorsun, sen nasil kadinsin diye siirekli hakaret ettiler.
Cocugu aldiramazdim da artik ¢iinkii nerdeyse 7 aylik olmustu. Agir bir depresyona
girmistim ve bu durum ile nasil miicadele edecegimi de bilmiyorum. Kayinvalidem
surekli ingallah karminda oliir de dogmaz diyordu. O kadar ¢ok bunu soyliiyordu ki
bana artik bende boyle olmasini istemeye baslamistim artik. Zamanla bu durumu zor
olsa da kabullendim. Cocugum dogdu, onu ¢ok seviyorum ama hala sik sik niye bana
bunu reva gordiin Rabbim diye isyan ediyorum. Biliyorum giinah belki boyle demem
ama ¢evrenin, egsimin ailesinin bana, ¢ocuguma bakislarini hala kabul edemiyorum.
Boyle olunca da evin iginde siirekli aglyyorum, konusmuyorum. Cocugumun bakimiyla
ilgileniyorum. Rabbim ingallah bana saglikli baska evlatlar nasip edecek. Bunun

olmast i¢in ¢ok dua ediyorum.” K9

Gorligmeye katilan ebeveynlerden bazilar1 engelli ¢ocuga sahip olacaklarini
ogrendikleri zamandan itibaren depresyon, inkar, keder, {iziintii, kendini suclama,
duygusal ¢okiis gibi duygular1 hissederek olumsuz tepkiler verebilmektedir. Bu durum
karsisinda ebeveynler yukaridaki tepkilerin yani sira aglama, kendini disartya

kapatma gibi farkli davraniglar da gdsterebilmektedir.

“Biz koyde yasiyoruz. Koy hayatimin imkanlart haliyle daha kisitli. Benim 5
tane cocugum var. Sonuncu ¢ocuguma hamileydim. Ik aylarda doktora kontrole
gittik. Doktorum bazi seylerden siiphelenmis olacak ki bize ki ay sonra tekrar
kontrole gelmemizi soyledi. Koy hayatinda is giic ¢ok olunca bizde kontrole
gidemedik. Dogumum ise evde gergeklesti. Dogumdan sonra ¢ocugumu kucagima
aldigimda bir farkhiik oldugunu hissetmistim. Onceki ¢ocuklarima benzemiyordu
cocugumun kafa yapisi. Uzerinden biraz zaman gectikten sonra doktora gittik
muayene i¢cin. Doktorun odasina girip ¢cocugumuzda bir gariplik oldugunu soyledik ve

doktor ¢ocugumuza bakar bakmaz onun down sendromlu bir bebek oldugunu soyledi.
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Biz anlayamadik ne demek istedigini ilk basta. Daha sonra doktor bize ¢ocugumuzun
engelli oldugunu ve bundan sonra bizi bekleyen siireci anlatti. Esim ile ¢ok iiziildiik,

¢ok agladik. Birbirimizi hi¢bir zaman su¢lamadik. Bu durumu kabullendik.” K12

Engelli ¢ocuga sahip aileler, cocuklarinin engelli olmasi ile birlikte birgok
duyguyu hissedip yasamaktadir. Her ailedeki ebeveynlerin farkli kisilik 6zellikleri ve
sosyal g¢evreleri, engelin tiiriine, derecesine, ailenin ekonomik gelir diizeyine gore
bircok farkli etmen ailenin engele yonelik verdigi tepkilerin farklilik gostermesine

neden olmaktadir (Can Aslan, 2010:24).

Bu arastirma kapsaminda engelliligin 6grenildigi ilk ana yonelik tepkileri
o0grenmek icin sorulan bu soruya, 6zellikle anneler baglaminda bakildiginda bazi
annelerin bu durum Kkarsisinda biiyiik aci, liziintii, kabullenememe tepkilerini verdigini
belirtirken bazi anneler bu siireci Allah’in takdiri olarak gérmiislerdir. Bu tepkilerdeki
farkliliklarin  ebeveynlerin karakter Ozelliklerinin farkli olmasiyla da iliskili

olabilmektedir.

Yapilan goriismeler ¢ercevesinde 6zellikle anneler ile yapilan goriismelerde,
anneler bu konuya yonelik paylasimlar yaparken cogunun gozleri dolmustur.
Yasadiklart ilk tepkileri anlatirken ¢ogunun ilk duydugu andaki aciyi, liziintliyi
yeniden yasadigi gozlemlenmistir. Bu siiregte bazi ebeveynler digerlerine gore daha
agir ve psikolojik travmalar yasamaktadir. Ailelerin yasamis olduklari psikolojik

durumlar ¢esitli etkenlerle de iliskisi bulunabilmektedir.

Ailelerin karsilasmis olduklari problemlere ¢6ziim bulma ve bu problemleri
¢ozme becerileri incelendiginde bir¢ok ailenin engellilige olan bakis agis1 ailenin
sahip oldugu deger, inan¢ ve tutum ile iligkilidir. Engelli ¢ocuga sahip olmanin
Allah’1n bir takdiri olarak yorumlamaktadirlar. ‘Rabbim’in takdiri boyleymis’ climlesi

goriisme esnasinda ¢ogu katilimei tarafindan dile getirilmistir.
4.3.2. Engelli Cocugun Ailenin Hayatina Etkisi

Arastirma biinyesinde goriisiilen katilimcilara engelli cocugu olan bir ebeveyn
olarak kendilerini nasil tanimlayacaklar1 sorulmustur. Boyle bir sorulmasindaki amag
katilimcilarin yasama dair bakiglar1 ve ortaya c¢ikan sorunlarla bas etme becerilerine
yonelik bir yargi olusturabilmektir. Bunun yaninda goriismenin samimi ve sicak
gecmesini saglayarak katilimcilarin kendilerini rahat hissetmelerini saglamaktir. Bu

dogrultudaki sorular katilime1 ile goriigmeci arasinda samimi bir iletisim yaratmasina
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olanak saglamaktadir. Katilimcilarin ¢ogu bu soruya kisa climleler ile cevap
vermislerdir. Aslinda daha Once hi¢ bdyle bir soruyu kendi kendilerine dahi
sormadiklarin1 belirtmislerdir. Arastirma kapsaminda katilimcilara engelli ¢ocuga
sahip olduktan sonra hayatinizda yasadiginiz degisikliklerin olup olmadig
belirtilmistir. Bu dogrultuda ailelerin engelli ¢ocuklart olduktan sonra yasamlarinda
daha onceden yaptiklar1 ¢cogu faaliyeti halen yapip yapmadiklarina yonelik tespitler

amagclanmustir.

“Kendimi hep giiclii biri olarak gériiyorum. Giiglii olmak zorundayim c¢iinkii.
Cocugumun bana her zaman ihtiyact var ve ben onun icin hep dimdik durmalyyim.
Camim yansa da bu béyle olmak zorunda her zaman. Anneler bu diinyada ¢ocuklar
icin yagar. Ben de 6yle yapryorum. Cocuklarimin huzuru, saghgi, mutlu olmasi benim

1

igin her seyden daha onemli. Onlar iyi olsun da ben ne zorluk yasarsam yasayayim.’

K4

“Cocuklarim icin her zaman mutlu gériinmem gerektigini biliyorum. Aslinda
mutlu bir anneyim. Evlatlarimin varligi bana gii¢ veriyor. Onlarin mutlulugu ve
rahati i¢in ne zorluk yasarsam yasayayim tistesinden gelirim. Bu bakimdan giiclii bir

anneyim bence.” K19

K4 ve K19, iki annede kendilerini tanimlarken engelli ¢cocuklarindan dolay1
kendilerine farkli sifatlar yiiklemislerdir. “Gtiglii, gli¢lii olma”, “mutlu olan”, “dik
durmak zorunda olan”, “her zorlukla miicadele edebilen” gibi cesitli sifatlar

yiiklemislerdir.

“Cok sabwli  bir insamm. Oyle olmasaydim yasadigim bu siirece
dayanamazdim. Sabirla birlikte sefkatliyimdir aym zamanda. Insamn sabri, sefkati
olmadan zaten anne olmanin getirdigi sorumluluk kaldirilamaz.” K1

“Sansh bir babayim. Cok siikiir Rabbim bana bu mutlulugu nasip etti. Engelli

’

de olsa benim ¢ocugum oldugu i¢in ¢ok sanslyyim. Rabbim’in bir liitfu bana eviadim.’

K10

Katilimcilarin - ¢ogu engelli c¢ocuklari oldugu i¢in kendilerini sansh
gordiiklerini ifade etmislerdir. Bu duruma olumlu anlamlar yliklemektedirler. Allah
tarafindan kendilerinin secilmis olduklarim1 ve c¢ocuklarmin c¢ok 6zel oldugunu
diistinen aileler de bulunmaktadir. Engelli ¢ocuga sahip olmak ailelerin bazilar1 i¢in

Allah’1n takdiri oldugunu ve bu durumun onlan 6zel kildigim diistinmektedirler. Bu
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durum aslinda dini inanglarinin engelliligi kabullenmelerini kolaylagtirmasindan
kaynaklanmaktadir. Bu sekilde engelliligin getirmis oldugu zorluklar ile miicadele

edebilme siireclerine etki etmektedir.

“Engelli ¢ocuga sahip olmak diinyadaki en zor sorumluluklardan biridir.
Cocugum icin yasadigim her seye sabiwr ettim ¢ocuguma bile. Ancak artik sabrimin
tiikendiginin farkindayim. Cocugum siirekli agliyor, durmuyor ve ¢ok yaramaz.

Onunla bas etme giiciim azalsa da bir sekilde halletmeye ¢alistyorum.” K5

Bir¢ok ailede engelli cocugun dogmasiyla travmatik ve aile dengesini bozan
bir siire¢ yasanabilmektedir. Aileler hayal ettikleri saglikli cocuga sahip olamayinca
basarisizlik, aci, caresizlik gibi benzer duygular yiiziinden kendilerini sosyal aglardan

soyutlayarak yalnizliga mahk(m edebilmektedir (Duyan, 2007:43).

“Yasamini, hayallerini, isteklerini kizima gore diizenledim. Onun huzuru igin

yastyorum artik.” K16

Arastirma kapsaminda goriisiilen katilimcilardan bazilar1  kendilerini
tanimlarken olumlu sifatlar kullanmaktadirlar. Bazilar1 ise kendilerini tanimlarken
‘yasamindan 0diin veren ebeveyn’, ‘kendini ¢ocuguna adayan anne- baba’ olarak
belirtmektedir. Katilimcilar yasama dair bakis agilarinin gerceklesen olaylara gore
degistigini de belirtmektedirler. Ancak katilimcilarin ¢ogunlugu kendilerini engelli

cocuklari lizerinden tanimlamaktadir.

“Engelli ¢ocuguyla birlikte yasam miicadelesi veren bir anneyim. Gergekten
hayat bazen ¢ok zor geliyor. Giin iginde dyle bir an geliyor ki artik dayanamayip
aglhyorum. Oyle anlarda her seyi buwakip mutfaga gidip oturuyorum. Diger
cocuklarimla birlikte engelli kizimin bakimi, siireci biraz beni yipratti. Bir sekilde
ama kendimi yeniden toplayip annelik vazifemi yapiyorum. Anne olmak zaten bunun
icin degil mi? Anneysen eger ¢ocuklarin senden once gelmeli her zaman ve her

konuda iistelik.” K12

Engelli ¢ocugun bakimi ile daha ¢ok anneler ilgilenmektedir. Bu durum ise
annelerde stres, depresyon, anksiyete gibi ¢esitli saglik sorunlarina yol
acabilmektedir. Annenin yasami bu siiregten olumsuz etkilenmektedir (Uguz ve dig.
,2004:43). Katilimcilardan bazilar1  kendilerini engelli ¢ocuklar1 {izerinden

tanimladiklart i¢in yasadiklari siirecin yilikii ailelerin yasam enerjilerini belirli
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noktalarda diisiirebilmektedir. Bu durum 0&zellikle annelerde belirli zamanlarda

depresyon ve asir1 sinirlilik hali ile kendini gostermektedir.

“Biitiin duygulari ayni anda yastyorum. Bazen ¢ok sabirlyyim bazen ise ¢ok
ofkeliyim. Ilk zamanlarda daha da kétiiydiim. Siirekli aglama krizlerine giriyordum.
Kendimi odaya kapatiyordum. Bu durumu neden yasadigimi sorguluyordum. Siirekli
kendi kendime neden boyle oldugunu sorup durdum. Bir cevap bulmaya ¢alistim ama

bulamadim. Zamanla kabullendim bu durumu.” K11

Katilimcilara engelli ¢ocugu oldugu icin kendilerini suclayip suglamadiklari
sorusu yoneltilmistir. Bu soruya K11 deki anne bu durum i¢in kendini ilk zamanlarda
sucladigini ifade etmistir. Zamanla bu durumu kabullenmis oldugunu da eklemistir.
Engelli ¢ocugun dogumuyla anneler daha farkli duygular1 yogun sekilde bir arada
yasamaktadir. Bu da ebeveynlerde ofke, kizginlik, suclama olarak karsiya

yansitilmaktadir.

“Cocugumun engelli oldugunu ogrendigimde c¢ok iiziildiim, bununla nasil
basa c¢ikabilecegimi bilemedim. Egsimin ailesi bu konuda hep beni sugladilar.
Kaymvalidem siirekli bana senin bir giinahin varmis demek ki ¢ocugun boyle
olduguna gore derdi. Bu durum beni ¢ok iiziiyor. Rabbim boyle uygun gormiis, boyle
evlat verdi bu benim elimde olan bir sey degil ki.” K15

Yukaridaki ifadelerden anlasildig: lizere katilimer 15; kendisini su¢lamadigini
ancak esinin ailesi tarafindan sug¢landi@ini belirtmistir. Annenin yaptig1 hatalar

oldugunu ve bundan kaynakli gocugunun engelli oldugunu iddia etmislerdir.

“Esim ailesi ile birlikte engelli ¢cocugumun olmasini bir tiirlii kabullenmedi.
Bu durum igin hep beni su¢ladilar. Engelli cocuguma hamile oldugumu ogrendigim
zaman bunu esime soyledigimde bebegi aldirmamizin iyi olacagini soyledi. Nedenini
sordugumda ise baba olmaya kendini hazir hissetmedigini soyledi. Ben de bunun ¢ok
glinah oldugunu ve ¢ocugumu aldirmak istemedigimi soyledim. Cocugum dogdu ve
zaman igerisinde engelli oldugunu ogrendik. Bunun iizerine esim stirekli beni su¢ladi.
Bu ¢ocugu aldirsaydik simdi bu zorlugu ¢cekmeyecektik gibi ciimleler kurdu. Cocugum
babasinin goziine sevgi ile bakiyor siirekli kendisi ile ilgilensin diye. Esim ne
c¢ocugumla ne de benimle dogru diizgiin iletisim kurmuyor. Cocugumuz biiyiidii ama

hala bu durumu kabullenmek istemiyor.” K2
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Ebeveynler yasadiklart olumsuz durumlar kabullenemediklerinde sugluluk,
suclama duygularini yogun olarak yasamaktadirlar. Bu durum karsisinda yasadiklar
ofkeyi karsi tarafa yansitabilmektedir. Bunun altinda yatan nedenlerden birisi de
ebeveynlerin yasadig1 olumsuz durumun sebebini yetersizlige baglayarak bu durum
karsisinda kendisinin kabahati olmadigina kendisini inandirmak istemesidir (Vural

Batik, 2012:68-69).

“Cevremdeki herkes c¢ocugumun engelli olmasindan dolayr kabahati hep
bende buldular. Hamilelik doneminde saghkli beslenmedigimi, kendime dikkat
etmedigimi soylediler. Evin islerini yaparken kendime dikkat etmedigimi ve
cocugumun engelli olmasina neden oldugumu séylediler. Bu durumu benim kendi
ailemde dile getirdi. Acaba hamilelik siirecinde yaptigim ters bir hareket buna neden
olmus muydu? Herkes bu durumu kabullenme noktasinda bize yardimci olmak yerine
bu duruma neyin sebep olabilecegi tizerine odaklanmislardi. Bu siireci de en ¢ok

benim yaptiklarimdan kaynakli olabilecegi iizerinden yorumlamislardr.” K8

Engelli ¢cocuga sahip ailelerin karsilastiklar1 olumsuz durumlardan bir tanesi
de engelli ¢ocuklarindan dolay: suglanmalaridir. Ozellikle anneler bu durum ile sik¢a
kargilasmaktadir. Cevresindeki kisiler, esi bazen de esinin ailesi tarafindan
suc¢lanmaktadir. Esler arasindaki suglamalarin temel sebeplerinden birisi de ¢gocugun
engelli olmasinda kendi paylarinin oldugunu diisiinerek bunu kabul etmeyerek karsi

tarafi suglamaktadir. Katilimci 2 bdyle bir durum yasayarak esini suglamistir.

Ebeveynler eslerinin aileleri tarafindan da suglanma durumuyla sik
karsilagmaktadir.  Genellikle bu tarz suglanma ile kadinlar daha sik
karsilasabilmektedir. Bu durumun temel sebebi ise dogumun kadinlara verilen
olagantistii bir durum olmasidir. Cocugun diinyaya gelme siirecinde kadinlarin yaptigi
bir hata ya da olumsuz durumlarin engel durumunu ortaya ¢ikarmis olabilecegini
iddia ederek annelere yonelik suclama siklikla yapilmaktadir. Katilimer 15 ise buna

benzer bir durum yagadigini anlattig1 olay ile ifade emektedir.

Gortsiilen katilimcilara, engelli ¢ocuklarinin ailelerine katilmasindan sonra
hayatlarinda degisiklikler yasayip yasamadiklar1 sorulmustur. Bu soru kapsaminda
ailelerin kendilerine yeteri kadar zaman ayirip ayirmadiklarini, sosyal yasamdan

uzaklasip uzaklagmadiklari belirlenmistir.
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Ebeveynler bu soruya genellikle eskisi gibi kendilerine zaman
ayiramadiklarini, kendi istek ve ihtiyaglarini ¢cogunlukla ertelediklerini belirtmislerdir.
Bu durum ebeveynleri sosyallesmekten uzaklastirarak yalmizlik duygusunun
olusmasina neden olmaktadir. Bu siirecte ise psikolojik sorunlarin aile igerisinde sik¢a

karsilasilmaktadir.

“Cocugumuzia daha sik ilgileniyoruz. Esim de ben de onceligimizi

cocugumuza verdik.” K16

“Giin igerisinde siirekli oglumun bakimi ile ilgileniyorum. Onun yemegi,

tedavisi, egitimi biitiin zamanimi alyyor.” K20

Katilimcr 16 ve katilimer 20 engelli ¢cocuga sahip olduklart i¢in dnceliklerini

cocuklarina verdiklerini belirtmislerdir.

“Hayatimizda bir¢ok degisiklik oldu elbette. Kizim engelli olmasiyla onun
daha rahat olabilecegi yeni bir ve tasindik. Onun rahat bir sekilde hareket edebilmesi,
kendisine zarar verme ihtimali olmadan evin iginde yiiriiyebilmesi ¢ok onemliydi.

Onun rahati, mutlu olmasi daha 6nemli bizim icin.” K15

Ailelerin engelli ¢ocuklarindan sonra yasadigi degisimler genellikle
cocuklarma yonelik degisimlerdir. Cogu ebeveyn kendi ihtiya¢ ve isteklerinin

onemsiz oldugunu ifade etmistir.

“Cocugumun ortopedik engelli olmasindan dolay: bir ayaginda his kaybt var.
Kendisi durumunun farkinda olamadigi icin siirekli ayagini siiriiklemekte. Bundan
dolayr da siirekli ayagi kanamakta. Bunun olmamasi igin siirekli onun yanmindayim.
Asla yalmz birakamiyorum. Ev iglerini hep uyudugu zamanlara denk getirerek

vapryorum. Uyandigr zaman ise ne isim olursa olsun birakmak zorundayim.” K9

“Benim kendime ayiracak bir zamamm asla olmuyor. Kendim icin bir sey
yapmam miimkiin degil zaten. Evde, disarida siirekli kizimin pesindeyim. Bir an bile

yvalniz birakamam onu. Kisacasi benim zamanim kizim demek.” K1

Bu alanda yapilan arastirmalara bakildiginda engelli ¢ocuga sahip ailelerin
zamanlarmin ¢ogunu c¢ocuklart ile ilgilenerek gegirmekte ve kendilerine zaman

ayrramadiklar1 goriilmektedir.

Ebeveynler zamanlarinin ¢ogunda c¢ocuklariyla ilgilenmekte ve kendi

ihtiyaglarim1 g6z ardi etmektedir. Kendileri olmadan ¢ocuklarinin zarar gérebilecegini
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ve yaralanma ihtimalleri  oldugunu  belirterek  g¢ocuklarinin  yanindan

ayrilmamaktadirlar.

“Cocugumun belirli saatlerde ila¢ almasi gerekiyor. Onun i¢in telefonumda
stirekli kurulu olan bir alarmim var. Onun yemegini aksamlart ben yediririm. Sabah
ise gitmeden ilacini veririm. Cocugumla birlikte daha planlt bir hayatim oldu. Esimin
isi oldugu zamanlar onunla ben kalirim evde. Mutlaka evde onunla birilerinin kalmast

gerekiyor. Asla tek basina birakip islerimizi halletmeye dahi gitmeyiz.” K18

“Cocugumla birlikte asla bir yere gidemiyorum. Evde onu bir baskasina

glivenerek birakip ta gidemem. Biliyorum kimse benim baktigim gibi bakamaz.” K8

Katilimcilar istedikleri zaman disar1 ya da bir komsuya gidemediklerini
belirtmektedir. Bundan dolay1 kendi islerini kisith imkanlar ile halledebildiklerini,
kendi baslarina vakit geciremediklerini belirtmislerdir. Bir yere gitmek istediklerinde
ise ¢ocuklarin1 gotiiremedikleri igin evde onunla kalarak kendilerini sosyal

faaliyetlerden uzak birakmaktadirlar.

Arastirma kapsaminda goriisiilen katilimcilardan o6zellikle annelerin ¢ogu
kendine zaman ayirma noktasinda sikintilar yasadiklarini ifade etmislerdir. Bazi
anneler kendilerine zaman ayirmayi c¢ok istemesine ragmen engelli ¢ocugunun
bakimindan dolay1 bunu yapmaya vakti olmadigini belirtmistir. Cocugunu giivenerek
birakabilecegi kimse olmadigim1 da eklemistir. Cocuklarmin bakim yiikiiniin
annelerde daha fazla olmasi, ev icindeki rollerin getirmis oldugu sorumluluklarin

olmasi annelerin kendilerine zaman ayirmalarini zorlastirmaktadir.

Gortismeye katilan anneler arasinda kendisine zaman ayirabilen anneler de
bulunmaktadir. Bu siirecte esinden ve yakin ¢evresinden destek gorerek kendilerine
zaman aywran annelerin daha pozitif bir yaklasim sergiledikleri gdzlemlenmistir.
Kendine zaman ayirma durumu ailenin yasam sartlari ile birlikte cocugun engeline ve
engel derecesine gore de degisebilmektedir. Agir engel durumu olan cocuklarin
anneleri, ¢ocuklarinin bakimi konusunda bir baskasina giivenemediklerini ve rahat
hissetmediklerini belirtmektedir. Bundan dolay1r ¢ocuklarin engel durumlart ve
dereceleri ebeveynlerin psikolojik durumlarini etkilemektedir. Dolayisiyla bu iki

durum arasinda anlamli bir iligkinin oldugu gézlemlenmektedir.
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4.4. Aile i¢i Etkilesim

Bu baglik altinda goriismeye katilan ailelerdeki esler arasi iliskiler ve kardesler

arasindaki iliskiler incelenecektir.
4.4.1. Esler Arasi iliskiler

Engelli ¢ocugun aileye katilimiyla ebeveynlere farkli sorumluluklar
yliklenmektedir. Eglerin bu konuda baz1 kararlar1 konusarak almalar1 ve
sorumluluklarin1 paylagsmalar1 gerekmektedir. Bu sliregte aile i¢i rollerde bazi
karisikliklar yasanabilmektedir. Esler arasinda yasanan uyum problemleri evlilik
yasantisinda bazi sorunlara neden olabilmektedir (Ozsenol ve dig. ,2003:157). Aile
icinde esler arasinda yasanilan yetersizlik ve stres duygusu esler arasindaki

problemlerin artmasina neden olmaktadir.

Engelli ¢ocugu olan ailelerde eslerin birbirleri ile olan iletisimlerini ve
yasadiklart sorunlar varsa bunu belirlemek amaciyla katilimcilara engelli ¢ocuklarinin
esleri ile aralarindaki iliskiyi etkileyip etkilemedigi sorulmustur. Bu soru ile birlikte
ailelere engelli ¢cocuktan sonra aile i¢i iliskilerde uyumsuzluk yasayip yasamadiklari

da sorularak aile yasamlari ile ilgili genel tutumlara ulasilmak istenmistir.

“Biz esim ile birbirimizi severek evlendik. Birlikte bir seyler yapmayu,
gezmeyi, yeni seyler denemeyi hep ¢ok sevdik. Zamanla is gii¢ derken eskisine gore
daha sosyal faaliyetlere katilabiliyorduk. Yine de bas basa yemege gitmeye, sinemaya
gitmeyi ihmal etmezdik. Tatil programlarini onceden yapardik hep. Kizimiz engelli
dogunca bir¢ok paylasimimizi erteledik siirekli. Arada bir bas basa yemege gitmeye
calisttk ama onda da siirekli aklimiz kizimizda kaliyordu. Boyle olunca da biz de
vemeklerimizi evde yiyerek kendimize bas basa zamanlar yaratmaya ¢alistik. Kizimin
hayatimiza katilmasuyla tabi ki eski diizenimiz kalmadi artik. Ancak biz bu halimizi de
sevdik. Esim ve ben yeni uyumlu diizenimizin olugmasi icin ¢ok ¢aba sarf ettik. Kendi

igimizde yeniden bir diizen kurduk.” K6

Katilime1 6 engelli cocuklarinin olmasmin hayatlarma etkisinin olumlu
oldugunu ifade etmistir. Kabul ve uyum siireci genellikle annelerde daha erken
goriliir iken K6 babanin ifadelerinden engelli ¢cocugunun olmasina adapte olmustur.
Bu siirecte ise esi ile birbirlerine stirekli destek olarak bugiinlere kadar geldiklerini de

eklemistir.
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“Iliskimiz illa ki etkilendi. Anne yiiregi daha farkli olsun istiyor. Kizimin
tedavi ile iyilesebilecegi son nokta ne ise oraya kadar ulassin istiyorum. Bu da haliyle
ek masraf demek. Esim de bu konuda elinden geleni yaptigint ancak giiciiniin bu
kadarina  yettigini  soyliiyordu. Haliyle biz de siirekli kavga ediyorduk.
Tartismalarimiz uzunca bir siire devam etti. Zamanla o da ben de oldugu kadarini

kabullendik.” K17

Katilimci1 engelli ¢ocugu olduktan sonra ¢gocugunun tedavisi konusunda esi ile
uyumsuzluk yasadigini ifade etmistir. Ekonomik yetersizlikten dolay1 yasanilan bu
sorunlar bir¢ok katilimci tarafindan aile iginde yasadiklari sorunlarin nedenlerinden

biri olarak ifade edilmistir.

“Esim ile ¢ocugumuz dogdugu zamandan itibaren sorunlar yasamaktayiz.
Cocugumu bir tirlii kabul etmedi. Onceden benim ile iletisimi azalmisti zaten.
Cocugum biiyiidii kocaman oldu ama esim hala ¢ocugumuzu sevmis degil. Eve
geldiginde aksamlar: ¢ocuk kendi kendine oyunlar oynarken biraz seviniyor, Ses
¢tkartyor. Hemen bagirmaya basliyor o da. Sustur ¢ocugu basim agriyor diye. Ben de
ona cocuk kendisini sevmeni istiyor, seninle iletisim kurmaya calisiyor. Inadim
bwrakip biraz ¢ocugunu sevsen ne olur diyorum ama dinlemiyor. Cocugum da o
bagirdiginda bir késeye ¢ekilip aglamaya bashiyor. Bizim aile i¢i iligkimiz bu kadar.
Sadece iki kelime ve bagirip ¢agirma ne yazik ki” K2

Yukaridaki ifadeleri kullanan anne esinin engelli ¢ocuk sahibi olduktan sonra
daha duyarsizlastigini, ¢ocugunu sevmedigini ifade etmistir. Bu silirecten en ¢ok
etkilenen ¢ocuk ve anne olmustur. Babanin bu konudaki yaklagimi annenin ve
cocugunun daha ¢ok {iiziilmesine neden olmaktadir. Anne esinin engelli ¢ocuklarini
sevmesi i¢in elinde gelen biitiin ¢abay1 gosterdigini ancak hig¢bir faydasi olmadigini da
eklemistir. Babanin ¢ocugunu onemsememesi aile i¢i sorunlarin daha da artmasina

neden olmaktadir.

“Esim bu konuda bana c¢ok destek oldu sag olsun. Yasadigim biitiin zor
zamanlarda hep o vardr yamimda. O olmasaydi beki de bu siire¢ bizim i¢in daha zor
gecebilirdi. Yasamimiz elbette eskisi gibi degil ancak bizim muhabbetimiz hala eskisi
gibi. Kizimiza karst ¢ok duyarl, diisiinceli ve anlayishdir. Cogu zaman kizimin
vemegini bana yedirtmez kendi yedirir. Yoruldugumu anladigi an hemen ev islerini o

halletmeye ¢alisir. Kisacasi esim bu hayatta gordiigiim en iyi babadir.” K19

80



Katilimeilarin bazilar1 engelli ¢ocuklart olduktan sonra eslerinin kendilerine
daha ¢ok yardimci oldugunu, aralarindaki iliskinin giiclendigini dile getirmistir. Bu

stirecte en biiylik destekgilerinin esleri oldugunu da ifade etmislerdir.

“Cocugumuzun oldugu ilk zamanlarda yeni siirecimize alismak zor oldu bizim
icin. Esim bu konuda ilk baslarda nasil davranmasi gerektigini bilmiyordu. Bana
destek olmasint istedigim zaman ¢ocugun bakiminin benim isim oldugunu séylerdi.
Haliyle ben de stirekli icimden ona kizardim. Ondan nefret etmeye bile baslamistim.
Kendisinin de bana destek olmamasi o donemlerde beni daha cok iizmiistii. Siirekli
agliyordum ve kendimi ¢ocuguma yetemiyormus gibi hissetmeye baslamistim. Bu
durum zamanla degismeye basladi. Egsim zaman igerisinde ¢ocugumuza alismisti ve
onunla daha ¢ok ilgilenmeye baslamisti. Aile icinde esim ile iletisimimiz de artik daha
iyi bir hal almisti. Artik anlayisl bir es ve anlayisl bir baba olmaya baslamisti. Bu
konuda esimin ailesinin ¢ok destegini gordiim. Ozellikle kayinvalidem esime siirekli

onlar senin ailen boyle davranamazsin diyerek ogiit veriyordu.” K14

“dile ici iliskilerimiz degismisti. Esim siirekli ev ve ¢ocuklarla ilgileniyordu.
Bende isten aksam geldigimde yorgun oldugum i¢in ¢ok fazla zaman ayiramiyordum
esime ve ¢ocuklara. O da benim bu durumumdan sikdayet ederdi. Ben ¢aligtigim icin
daha rahat davraniyordum. Esimin evde yoruldugunu, bunaldiginmi fark etmiyordum.
Cocuk bakiminin sadece annelerin yapabilecegi bir sey oldugunu dile getiriyordum.
O da bu duruma kizryordu. Esimin benden istedigi ashinda aksam onunla iki ¢ift

muhabbet etmemdi. Tabi bir de arada ona yardimct olmam.” K7

Yukaridaki ifadelerden anlasilacagi iizere engelli cocuk sahibi olmak bazi
aileleri birlestirip esler arasindaki iletisimi arttirmaktadir. Esler birbirlerine destek
olarak aile igindeki isleri birlikte halletmislerdir. Eslerin birbirine destek olarak
istesinden gelmis olduklar1 aile i¢i sorunlar engelli cocugun daha sevgi dolu bir

yuvada biiylimelerine de katki saglamaktadir.

Engelli ¢ocuga olan yaklagimlardan birisi de erkeklerin kadinlara gore bu
duruma daha kayitsiz kalabilmektedirler. Anneler ¢cocuklarmin bakima ile ilgilenirken
eslerinden kendilerine destek olmalari istemektedirler. Ancak erkekler engelli
cocugun varligina ve getirdigi sorumluluklara daha ge¢ adapte olabilmektedir. Boyle

durumlarda erkekler eslerine destek olmadiklarinda kadinlar evin ve ¢ocuklarin biitiin
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sorumluluklarini tek baslarina iistlenmektedirler. Bu da kadinlarin kendilerine vakit

ayiramamasina neden olmaktadir.

Katilimcilarin ¢ogu esleri ile bas basa vakit gecirmek yerine aile ile birlikte
vakit gecirdiklerini sOylemislerdir. Ailelerden bazilar1 engelli ¢ocugun aileye
katilmasiyla hayatlarinin tamamen degistigini bazi aileler ise kiiciik degisiklikler
yasadiklarini ifade etmistir. Engelli ¢ocugun aileye katilmasiyla aile i¢i etkilesimde de
farkliliklar ortaya ¢ikabilmektedir. Aile i¢indeki degisimi engelli cocugun engel tiirti

ve engel orani da etkilemektedir.

Arastirmadan elde edilen bulgulara gore goriisme yapilan katilimcilarin esleri
ile ilgili yasadiklar1 problemler su sekildedir. Eslerin engelli ¢cocuklarindan dolay:
birbirlerine yeteri kadar zaman ayirmamaktadirlar. Engelli ¢ocuklarindan dolay:
sosyal faaliyetlere eskisi kadar zaman ayirmamaktadirlar. Aile kurumunun vermis
oldugu aile i¢i rol ve sorumluluklarin esler tarafindan kesin ve net kurallarla ayrilmasi
sonucunda ev ve ¢cocuk bakimindan sadece annenin, evin ekonomik gelir katkisinin da
sadece baba tarafindan yerine getirilmesi eslerin birbirlerine destek olmalarini
engelleyebilmektedir. Erkeklerin engellilik olgusunu kadinlara gore daha geg
kabullenmesi ve c¢ocugunu gormezden gelmesi esler arasinda soruna neden

olmaktadir.
4.4.2. Kardesler Arasi iliskiler

Arastirma kapsaminda goriisiilen 20 aileden 2 tanesi tek cocuga sahiptir. Diger
ailelerin saglikli gelisme gosteren baska cocuklart da vardir. Ailelerin biiyiik
cogunlugu engelli ¢ocuklar1 ile ilgilenmelerinden dolayr diger cocuklarma yeteri
kadar zaman ayiramadiklarin1 da ifade etmistir. Engelli gocugun tedavi siireci, bakima
muhta¢ olmasi gibi sebepler anne ve babanin enerjilerinin ve vakitlerinin biiyiik bir
kismini almaktadir. Bu da diger cocuklariyla kisithh zaman gecirmelerine neden

olmaktadir.

“Engelli kizim ortanca ¢ocugumdur. Ablasi bu konuda bilin¢lidir ¢iinkii
kardesine dogumundan itibaren ozel bir bebek gibi baktigimizi gordii. Akli yetmeye
basladiginda ona kardesinin bizim bakimimiza ihtiyact oldugunu, onun gibi
olmadigini anlattik. Kardesine karsi ¢ok sevgi dolu biiyiidii kizim. En kii¢iik ¢ocugum
ise engelli ablasini ¢ok kiskaniyor. Siirekli onunla ilgilenmemi istemiyor. Ne zaman

ablasiyla ilgilensem aglamaya baslyyor. Yasi da kiigiik oldugu igin ablasinin benim
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yardumima ihtiyact oldugunu anlatsam da anlamiyor. Ne kadar elimden geldigince
onunla da vakit gecirsem bu durumu kabullenmiyor. Insallah biraz daha

biiyiidiigiinde bu durumu anlamaya baslar.” K14

“Oglumun engelli oldugunu 6grendigimizde biiyiik oglum da 2 yasindaydi.
Kardesinin bakimi, tedavisi ile ilgilenirken biiyiik oglumun iiziintii duydugunu
hissedebiliyorum. Ben kardesi ile ilgilenirken kendisi bir koseye gegerek sessizce bizi
izliyor. Onu ¢ok ihmal ettigimin farkindayim ancak ona ¢ok az vakit aywrabiliyorum.
Bu beni ¢ok iiziiyor. Biiyiik oglumu ¢ok ozledim ashinda. Giinden giine goziimiin
ontinde biiyiiyor ama ben oglum ile doyasiya vakit geciremedim. Ne yaparsam

vapayum ondaki o ilgisizligi telafi edemem. Bunu bilmek beni ¢ok iiziiyor ne yazik ki.”
K20

Yukaridaki ifadelere gore katilimecr 14 ve katilimci 20, iki annede engelli
cocuklarinin bakiminin vakitlerinin ¢ogunu aldigin1 belirtmiglerdir. Bundan dolay1
diger cocuklarinin engelli kardeslerini kiskandigini ve onlara yeteri kadar vakit

ayrramadiklar1 da eklemislerdir.

“Ablast ve abisi engelli kardeslerini ¢ok severler. Ancak kardesleri daha
kiigiik oldugu icin ablasina ve abisine karst hir¢in davraniyor. Sinirlendigi zaman
eline gecen her seyi onlara firlatiyor. Haliyle biiyiik cocuklarda buna ¢ok sinirleniyor.
Onlara anlatiyoruz kardesiniz sizin gibi degil, liitfen ona karsi anlayislhi olun. O
yaptigimin yanliy oldugunun farkinda olsa yapmaz. Bunu bir oyun sandigini ve

bundan dolayt béyle davrandigint anlamalisiniz.” K10

Uyum siirecini olumlu sekilde yonetmeye calisan bu baba normal gelisim
gosteren ¢ocuklarma bu konuda anlayishi ve yapict olmalar1 gerektigini belirttigini
ifade etmistir. Bunun bir siire¢ oldugunu ve zamanla daha iyi anlasacaklarini

sOylemistir.

Bu siiregte engelli ¢ocuklarin engel durumlarina ve engel oranlarina gore
belirli sekillerde agresif hareketler sergileyebilme ihtimalleri bulunmaktadir. Bu
durumda aileler hem engelli cocuklarina hem de normal gelisim gdsteren ¢ocuklarina
bu durum hakkinda bilgi vererek siirecin en az hasar ile ge¢cmesine yardimeci

olmalidir.

“Cocuklarimi sevgi ile biiyiittiim. Kardesin bu hayattaki en giizel arkadas

demek oldugunu onlara kiigiik yastan itibaren asiladim. Engelli kizim evin en
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kiiciigiidiir. Iki ablasi da kardeslerine cok diiskiindiir. Benim yetisemedigim yerde
onlar kardesleri ile ilgilenirler. Onlarin aralarindaki sevgiyi gordiikce mutlu
oluyorum. Benim vaktimin biiyiik ¢ogunlugu kiiciik kizimla gegse de biiyiikler bu
konuda hep anlayisla yaklastilar bana. Engelli kizim ailenin sevgi yumagidir. Hepimiz

onun rahati, mutlulugu i¢in ¢abalyyoruz.” K11

Katilimc1 11, anne biitiin ¢ocuklarina sevgi ile yaklastigini, onlar1 sevgi ile
bliyiittiigiinli ifade etmistir. Engelli ¢cocugu ile daha yakindan ilgilenmesine ragmen
diger ¢ocuklariyla aralarinda sevgi dolu bir iletisim dili olusturmustur. Bundan dolay1
zor olan siireci daha rahat atlatmayr saglamistir. Sevgi ile atilan biitiin adimlarin
olumlu sonuglar doguracagini da eklemistir. Anne biitiin ¢ocuklarina sevgisini siirekli

hissettirmistir.

“Kizimla yapusik ikiz gibiyiz. Siirekli onunla birlikte hareket etmekteyim.
Kizimin abisi bu durumdan ¢ok sikayet¢i. Okula basladiginda yaminda olamadim
oglumun. Okuldaki yisonu gosterilerine gidemedim bir tiirlii. Bana siirekli neden
yammda degilsin diye sordugunda kardesiyle ilgilendigimi ve onunla birlikte digar
ctkamadigim igin okul gosterisine gelemedigimi soyliiyordum. Ancak bu durumu bir
tiirlii kabullenmiyordu. Elimden geldigince onunla ilgilenmeye, vakit gegirmeye
caligsam da bunlarin hi¢biri yetmiyordu. Oglum biiyiirken yaninda olamiyordum. Ne
kadar telafi etmeye de ¢alissam oglumun biiyiidiigiinde yamnda degilmisim gibiydi.

Umarim ilerde bu durumu anlar ve beni su¢lamaz” K17

Yukaridaki ifadeleri kullanan anne engelli cocugunun bakimindan dolay1 diger
cocugu ile yeteri kadar ilgilenemedigini belirtmistir. Bu durum normal gelisim
gosteren ¢ocugun kardesini kiskanmasina ve annesini daha c¢ok yaninda gormek

istemesine yol agmustir.

“Oglum engelli olunca onun tedavisi igin siirekli rehabilitasyon merkezine
gidiyordum. Kizim kardeginden dolayr halasuvyla biiyiidii. Her seyiyle halasi ilgilendi.
Biitiin ilklerinde ben yaminda degildim. Okula ilk basladiginda, ilk bisikletini
stirdiigiinde her geyinde halasi vardi. Goriimcem sag olsun bana ¢ok yardimci oldu.
Cocuklarin bakiminda, ev islerinde hep yardim etti. Kizzmi o biiyiittii. Yine de benim
onunla eksik ilgilenmis olmami kabul etmiyordu. Bunun neden oldugunu, kardesi ile
benden baska kimsenin ilgilenemeyecegini anlatmaya ¢alissam da uzun bir zaman

bana goniil koydugunu biliyorum. Anne yiiregi iste bir cocuguna yetismeye ¢alisirken
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diger ¢cocugunu kendinden mahrum birakman gerekebiliyormus. Kizim biiyiidiigiinde
yvasadigt her sey icin bana goniil koymaz insallah. Beni anlayacag giiniin gelmesi icin

dua ediyorum.” K3

Anne engelli cocugun bakimiyla ilgilenmesinden dolay1 diger ¢ocuguna yeteri
kadar vakit ayirip, onunla ilgilenemedigini ifade etmistir. Bu konuda aile {liyelerinden
destek aldigini da eklemistir. Annenin normal ¢ocugu ile yeterli vakti gegirememesi

onda sucluluk hissetmesine neden olmustur.

Goriisiilen katilimcilarin kardesler arasi iliskiler noktasinda hassas olduklarina
ve normal gelisim gosteren cocuklarma kardeslerinin engellilik durumu hakkinda
onlara agiklamalar yaparak bu konuda ne kadar bilingli bir ebeveyn olduklar

goriilmektedir.

“Kardesleri oglumu ¢ok severler. Onunla siirekli ilgilenirler. Kendileri ne
vaparsa ona da aymisimi yapmak isterler. Kardeslerindeki farkliik ona daha ¢ok
merhamet duymalarini saglamistir. Hatta bir keresinde parka gitmistik hep birlikte.
Selim (E.C.) yamimda duruyordu. Abileri de oyun alaninda oynuyordu. Oradan
Selim’e el sallayip duruyorlardir. Biiyiik oglum anne Selim’i de getirsene onu da
oynatalim demisti. Parkta oyun oYnayan diger ¢ocuklardan biri o (Selim) buraya
gelemez. Oyunumuzu bozar. Gelmesini istemiyorum diye bagwrmisti. Ogullarim sen
benim kardesime ne hakla gelemez dersin. O da buraya gelip yamimizda duracak.
Senin oyununla ilgilenmez zaten diyerek ¢ocukla tartismisti. O giin hem ¢ok
duygulandim hem de ¢ok iiziilmiigtiim. Selim’de bir ¢cocuktu ancak ¢ocuklara ait olan
oyun parkina dahi istenmemisti. Ama sunu anlamistim ki bana ya da esime bir sey
olsa abileri kardeslerini asla yalniz birakmayacaklardi. Her zaman onu koruyup,
kollayacaklardi. Sevgi Ve tatl bir dil ile her seyin miimkiin oldugunu égrenmigtim.

Onlar iyi ki benim ¢ocuklarim.” K2

Engelli cocugun aileye katilmasiyla kardesler arasi1 iligkiler de
degisebilmektedir. Kardesler anne ve babalarmmin engelli kardesleri ile daha ¢ok
ilgilenmesini ve onunla vakit gegirmesini zaman zaman kiskanabilmektedir. Bir¢cok

katilimc1 buna benzer tutumlarin kendi aile i¢lerinde yasanildigini ifade etmistir.

“Engelli oglum ¢ocuklarimin en biiyiigiidiir. Kardesleri ilk basta ona yakinlik
gostermiyorlardi. Ondan ¢ok ¢ekinirlerdi. Onun oldugu odaya girmezlerdi.

Kabullenme siire¢leri bizi baya yordu. Her defasinda esimde ben de abilerinin onlara
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zarar verecek bir sey yapmayacagini, kendileri sevgi gosterirse abilerinin de onlara
sevgi gosterecegini anlatmaya c¢alistik. Tabi bu durumu kabullenmeleri ve uyum
gostermeleri zaman aldi. Bu siiregte abisiyle ilgilenmemizi de kiskandilar. Biz ne
zaman abisinin bakimiyla, yemegiyle, fizik tedavi hareketlerini yaptirmakla ugrassak
diger ¢ocuklarim bu anlarda hep yaramazlik yaparak, aglayarak, siirekli bizden bir
seyler isteyerek abileriyle ilgilenmemizi engellemeye ¢alistilar. Bu anlar da esim de
ben de hem fiziksel olarak hem de psikolojik olarak ¢ok yoruluyorduk. Cocuklar biraz
daha biiyiimeye basladiklarinda bu siire¢ azalmaya baslamisti. Artik daha iyi aralar
abileriyle. Biiyiidiiler ve alistilar bu yeni duruma. Abilerini ¢ok seviyorlar, biraksak
her seyiyle kendileri ilgilenmek istiyorlar. Bizim i¢in ¢ok zordu ilk zamanlar. Cok

stikiir artik hepsi geride kaldi. Her zaman béyle sevgi dolu olurlar insallah ”K18

Katilimer 18, baba kardesler arasi iliski siirecinde kiskangliklar,
paylagsamamalar oldugunu ifade etmistir. Engelli ¢ocugun oldugu ailelerde kardesler
kendilerine yeteri kadar vakit ayirilmadigini diisiinerek bu tarz tepkiler

verebilmektedir.

Ailelerin biiyiik cogunlugu diger ¢ocuklarinin engelli kardeslerini kiskandigini
ve bundan dolay1 olumsuz davranislar gésterdigini dile getirmistir. Bazi aileler de ise
kardesler arasi iletisim en bagindan itibaren olumlu bir sekilde ilerlemistir. Kardesler
ilk baslarda yeni durumun getirdigi farkliliklar1 ve sorumluluklari anlamadig: i¢in ilk
zamanlar aileler i¢in zor bir siire¢ olarak gegmektedir. Zamanla bu durumu kabullenen
kardesler engelli kardeslerine daha sevgi dolu ve korumaci bir tavir ile
yaklagmiglardir. Ebeveynler ise bu siirecte diger cocuklariyla yeteri kadar

ilgilenemediklerini ve bundan dolay1 {iziintii hissettiklerini dile getirmislerdir.

4.5. Engelli Cocuga Sahip Ailelerin Yasadigi Psikolojik ve Sosyal

Durumlar

Engelli ¢ocuga sahip aileler cocuklarima ve kendilerine karsi toplumun ve
cevrenin vermis oldugu tepkilerden dolayr hem psikolojik hem de sosyal yalnzlik
yagamaktadir. Bu konu i¢in katilimcilara engellilik durumunu ailelerinin ve
cevrelerinin  kabullenip kabullenmedikleri sorulmustur. Boyle bir durum ile
kargilagtiklarinda ailelerin bu duruma yaklasimlari Ogrenilerek ailelerin yasadigi

psikolojik ve sosyal sorunlar ile basa ¢ikma yontemleri tespit edilmeye ¢aligiimistir.
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“Kabullenmeleri ¢ok zor oldu. Biiyiimeye basladik¢a fiziksel goriiniimii de
farkhilastugr icin herkes farkli davramirdi. Ozellikle ailelerimiz bu konuda bize
yardimct olmaya ¢alistiklarint séyleyerek benim igime siirekli miidahale ediyorlardi.
Beni siirekli elestirerek yanlis yapiyorsun, séyle yap diye bana miidahale ediyorlard.
Bu da benim moralimi ¢ok bozuyordu. Cocuguma nasil bakmam gerektigini ben zaten
biliyordum. Bana yardimct olduklarinda beni kirmadan, tizmeden yardimcit olmaya
calissalard: ben de onlart tabi ki dinlerdim. Bana bu sekilde davrandiklart zaman ilk
baslarda ben de kendimi hep yetersiz, bir cocuga bakmay: bile bilmeyen bir anne gibi
hissediyordum. Hem ¢evremdekilere hem de kendime kizip duruyordum. Ama zamanla
onlarin beni manipiile etmeye ¢alistiklarini anladim. Yanlhs yaptigim bir sey yoktu
bende. Kizimla gayet iyi ilgileniyordum. Kendimin farkina vardigimdan itibaren daha

mutlu ve gii¢lii hissediyorum kendimi.” K19

Yukaridaki ifadeleri kullanan anne gevresindeki kisilerin kendisinin engelli
¢ocuguna bakma konusunda ona destek olmak yerine onu psikolojik olarak
yiprattiklarint ifade etmistir. Cocuk bakiminda bazen aile biiylikleri kendi
tecriibelerine dayanarak kendisinden sonraki kusaklara 6giitler verebilmektedir. Bu
ogiitler daha eski tecriibelerden olustugu icin annelere yol gdosterici bir kilavuz
olabilmektedir. Ancak burada annelere &giit verilirken onlar1 kirmadan, kendilerini
yetersiz ve eksik hissettirmeden verilirse gen¢ anneler bu 0Ogiitleri daha kolay

benimseyebilmektedir.

“Kizimin engelli olmasina ilk baslarda biz de zor aligmigtik. Ailemiz yeni bir
durum yasiyordu ve bu yeni durum bir yandan da beni korkutuyordu.
Yapabilecegimden, iistesinden gelebilecegimden emin degildim. Bu diigiinceler
uzunca bir siire kafamin icinde konustu resmen. Ben siirekli kendi kendime bu
sorulara cevaplar vermeye ¢alistyordum. Kizima nasil yararli olabilecegi konusunda
bir fikrim yoktu. Haliyle bu siire¢ psikolojik olarak ywpratmaya baslamisti. Siirekli
kendimle bas basa kaliyordum, kimse ile goriismek istemiyordum. Kendimi
soyutlamistim dis diinyadan. Depresyondaydim ama bunun bir depresyon oldugunu
kabullenmiyordum da. Bu duruma ailem ¢ok iiziiliiyordu. Kendimi toparlayabilmem
ve bu siireci daha saglikli bir sekilde gegirmem igin psikolojik yardim almam
konusunda beni ikna ettiler. Yabanci biriyle bu konuda konusmak ilk basta zor gelse
de doktorum sag olsun bu konuda bana baya yardimct oldu. Bu durumun normal bir

durum oldugunu ve bunu bagarabilecek giiciimiin olduguna beni inandirmigti. Destek
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stirecinden sonra her sey daha normal seviyede ilerlemeye baslamigti. Kizimla artik
daha iyi ilgileniyorum. Bu siire¢ sonunda ailemin destegi ile c¢aliymaya da

baslamistim. Calismak yorucu da olsa bana iyi gelmisti.” K14

Ebeveynler engelli ¢ocukla birlikte yeni bir siirece girmektedirler. Bu yeni
durum hem onlar i¢cin hem de aileleri i¢in birgok sorumlulugu beraberinde
getirmektedir. Bu sorumluluklar bazen ebeveynleri korkutarak onlarin kendilerine
giivenmemelerine yol agabilmektedir. Bu siiregte alacaklar1 psikolojik destek

sayesinde ailelerinde olusan yeni duruma daha kolay adapte olmaktadirlar (Cigerli ve
dig., 2014:75).

“dAilelerimiz ve ¢evremizdeki insanlar bu konuda anlayish davrandilar bize.
Bu siire¢ ne kadar zor olsa da ailelerimizin destegi sayesinde biz bu siireci daha kolay
atlattik. Esim de ben de engelli ¢cocugumuzun oldugunu ilk duydugumuzda biiyiik bir
liziintii ve sok yasadik. Ne yapmamiz nasil davranmamiz gerektigini bilememek bizi
hep ¢ok iizdii. Benim kizim otizmli. Bu konu hakkinda ¢ok soru sorduk hocalara,
doktorlara. Kizimizi tammaya basladik. Onunla nasil iletisim kurmamiz gerektigini
ogrendik. Kizimla birlikte bizde yen bir diinya kesfettik. Bu siiregte en biiyiik
destekcimiz ailelerimiz  ve arkadaslarimiz oldu. Onlar bu kadar olumlu

vaklagmasalardy biz bu siireci daha zor atlatabilirdik. ” K13

Yukaridaki ifadeleri kullanan baba engellilik durumunda ailelerinin ve
cevrelerindeki tanidiklarinin destek oldugunu belirtmistir. Engelli ¢cocuk ve ailesine
kars1 toplum genellikle olumsuz bir bakis agis1 sergilemektedir. Goriismeye katilan
ailelerden kiiciik bir kism1 bu konuda ailelerinden ve cevrelerinden olumlu destek
gordiiklerini de eklemistir. Esler, ailelerinin ve toplumdaki diger kisilerin bu konudaki
yaklagimlarina gore engelli ¢gocuga sahip aileler bu duruma kolay uyum saglayarak
cocuklar1 ve kendileri i¢in daha iyi, daha mutlu ve daha huzurlu bir aile ortami
olusturmaktadir. Dolayisiyla engelli cocuklari huzur ve refah ortaminda biiyiliyerek

aile icinde olusacak olan olumsuz kosullar engellemeye calisilmaktadir.

“Engelli ¢ocugum olmadan once arkadaslarimla, komsularim ile sik
gortistirdiik. Kizimin dogumuyla ben de zor bir siirece girdim. Esimin ailesi engelli
cocugumun olmasinda beni sorumlu gériiyorlardi. Benim ¢ocugumun goriintisiinde
engelli olduguna dair biiyiik bir ibare goremezsiniz. Cocugumun sag goziinde gorme

kaybt var sadece. Bu bizi iizse de bu durumu esim ile kabullendik ve kizimizin tedavisi
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icin elimizden gelen biitiin ¢cabay1 gosteriyorduk. Bu siiregte arkadaglarim birbirlerine
ziyarete gittiklerinde bana artik haber vermemeye baslamislardi. Bu duruma ben de
tiztilmiistiim agik¢asi. Bir defasinda bir arkadasima bana neden haber vermediklerini
sormugstum. O da bana ¢ocugumdan dolayr gelmek istemeyebilecegimi gelsem de orda
¢ocugumdan dolayr rahat hissedemem diye haber vermediklerini soylemisti. Bu
duruma ¢ok iiziilmiistiim. Toplumda var olan engelli onyargisi ile bende
karsilasmistim. Boyle benim yerime karar veren insanlar ile bir daha da goriismedim
zaten. Bu tarz bir siirii olay ile hayatim boyunca sik¢a karsilasacagimi diistiniiyorum

artik” K15

“Herkes icin zor bir siire¢ oldu. Cocugumun engelli dogmasini benim bile
kabullenmem uzun siirdii. Haliyle ¢evremizdeki herkesin kabul etmesinden ziyade
engelli ¢ocuguma yadirgamayarak bakmalari uzun zaman aldi. Cocuguma karst
insanlarin acryarak bakmasi beni iiziiyordu. Disarida rahat¢a dolasamamistik uzun
bir miiddet. Ancak simdi o bakislart gormezden gelmeyi ogrendim. Cocugumun
mutlulugu icin onu yasadigimiz diinyadan uzaklastirmak yerine daha ¢ok disart
ctkarmaya basladim. O disardaki diinyayr hayretle izledikce ben daha ¢ok mutlu
oluyordum. Cocugunun mutlulugu icin bir anne gerekirse kor ve sagir olmay: bilmek

zorundadir.” K20

Yukaridaki ifadelerden anlagilacag: iizere ailelerin ve gevrenin engelli ¢ocuga
kars1 sergiledigi olumsuz tutumlar daha ¢ok annelere yansitilmaktadir. Bu durumda
ise anneler psikolojik olarak zor siiregler gegirmektedir. Annenin yasadig1 psikolojik
problemler hem aile i¢i iligkileri olumsuz etkilemekte hem de annenin kendini dig

diinyaya kapatmasina neden olmaktadir.

Katilimeilarin =~ biliyllkk  ¢ogunlugu bu soruya c¢evreleri tarafindan
kabullenilmediklerini ve kabullenilme siireclerinin ¢ok uzun siirdiigiinii s6ylemistir.
Katilimcilardan bazilart ise boyle bir durum yasamadiklarini aksine cevrelerindeki

herkesin kendilerine bu konuda ¢ok deste olduklarini dile getirmistir.
4.6. Engelli Cocugun Bakimu ile flgili Tutumlar

Aile kurumunun gorevlerinden birisi de cocugun bakiminin ebeveynler
tarafindan yerine getirilmesidir. Engelli bir ¢ocugun bakimi ise normal gelisim
gosteren bir ¢cocuktan ¢ok farklidir. Engelli ¢ocuk engel tiiriine, engel oranima bagl

olarak bazen hi¢ biiylimeyen bundan dolay1 da siirekli bakima muhta¢ bir ¢ocuk
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olabilmektedir. Bu durumda ¢ocugun bakiminin uzun zaman siirecek olmasi engelli

cocugun bakimu ile ilgilenecek kisi i¢in de yorucu olabilmektedir.

Bakim siireci hem aile i¢i hem de profesyonel destekler olmak {izere iki farkli
kategoride degerlendirilmektedir. Hangisi tercih edilirse edilsin bakim emegi
iilkemizde daha ¢ok kadinlar iizerinden ilerlemektedir. Toplumdaki engelliler,
yasglilar, hastalar, muhtaglar, ¢ocuklar gibi hangi grup olursa olsun bu gruplarin
bakimi kadinlar tarafindan gerceklestirilmektedir. Ataerkil toplum yapisinda ev ve
kadin mahrem olarak degerlendirildiginden bakim hizmetleri de evde kadinlar
tarafindan verilmektedir. Bakim kadin emeginin yogun bir sekilde gozlemlendigi bir

hizmettir (Altuntas ve Atasii Topguoglu, 2016: 34-39).

Engellilik ile ilgili yapilmis olan c¢aligmalarin ¢ogunda engelli bakiminin
kadinlar tarafindan yapildig1 gézlemlenmektedir. Bunun nedeni ise kadinlara toplum

tarafindan verilmis olan aile i¢i rollerden kaynaklanmaktadir.

Yapilan bu calismadan elde edilen bulgulara gore, goriisme yapilan
ebeveynlere engelli cocugun bakiminin kimin tarafindan yapildigi sorulmus ve alinan
biitiin cevaplarda bakimin anneler tarafindan yapildig1 sdylenmistir. Babalarin ise bir
kisminin eslerine bu konuda yardimer oldugu diger kisminin ise yardimci olmadigi

bilgisine ulagilmistir.

“Cocugumun bakimini hep ben yaparim. Babasi ¢alistigi i¢in bu durumda
biitiin sorumluluk bana kaliyor. Onun emegi, ilaci, fizik tedavi hareketleri,
rehabilitasyon egitim merkezine gitmesi ile hep ben ilgileniyorum. Evin isleri ile

birlikte zor olsa da bir sekilde yapmaya ¢alisiyorum.” K9

Katilimer 9 anne evdeki bakim sorumlulugunun kendisine ait oldugunu ve
bunun kendisi i¢in yorucu oldugunu ifade etmistir. Annenin ev icindeki islerden
sorumlu olmasi ve bu siiregte hepsi ile tek basina ilgilenmesi kadinlar i¢in yipratici bir

siire¢ olarak devam edebilmektedir.

“Cocuklarimla ve ev islerinin hepsi ile ben ilgilenmekteyim. Yemek, temizlik,
cocuklarin dersleri, okula gidip gelmeleri, engelli kizimin bakimi, ihtiyaglar: gibi
biitiin isleri ben yapryorum. Biiyiik kizim elinden geldigince yardim etmeye ¢alistyor.

O diger islerle ilgilenirken ben de engelli kizimla ilgileniyorum.” K8
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“Esim bu konuda hi¢ yardim etmez. Evin biitiin igleri, oglumun biitiin
bakimlart ile hep ben ilgilenirim. Bir bardak su i¢cmeye bile kalkmaz. Onu bile benden
ister hep. Onun bu konudaki tavri beni ¢ok tiziiyor. Cocugumun bakimini yapmasini

gectim keske kendi ihtiyact olan bir seyi bile kendi yapsa.” K2

“Kizimin bakimu ile birlikte biitiin ev isleri bende. Hepsini tek bagsima kendim
hallediyorum. Esim calistigi icin ¢ok yorgun oluyor. Haliyle bana ev islerinde ve
cocugun bakiminda pek yardimci olamiyor. Bu durum biraz zor olsa da alistim.

Sonugta ev ve ¢ocuk ile kadnlar ilgilenir. Bize boyle ogrettiler.” K17

Yukaridaki ifadelere gore engelli ¢ocugun bakimini anneler iistlenmekte.
Katilime1 9, katilimer 8, katilimei 2, katilimer 17 anneler biitiin bu siirecte ¢ocuklari
ile tek baslarina ilgilendiklerini eslerinin bu konuda onlara yardimeir olmadigini ifade
etmislerdir. Erkeklerin ev i¢i rollerinde ev ve c¢ocuk bakmadiklarini ve bunun

kadinlara ait bir sorumluluk oldugunu da eklemislerdir.

“Engelli cocugumun bakimini esim ile doniigiimlii yapmaya ¢alisiyoruz. Ben is
icin digsart ¢cikmak zorunda kaldigimda kardesim ilgileniyor zaten. Esim ¢alismasina
ragmen bana yardim etmeyi hi¢ aksatmaz. Yeri gelir evin islerini o yapar. Ben
cocuklar ile ilgilenirim. Bazen ben ¢ok yorgun olurum biitiin isleri kendisi halleder.”

K11

“Genellikle ben ilgileniyorum. Egim de elinden geldigince bu konuda bana
destek oluyor. Kizimin bakimi, tedavisi, yemegi gibi bir¢ok sey zaman aliyor.
Mecburen bu konuda is paylasimi yapmamiz gerekiyor. Esim bu konuda anlayish
davramr.” K19

“Esim ile birlikte yapryoruz. Giin i¢inde ben daha sik yapiyorum ama esimde
miisait oldugu her zaman kendisi de yapmaya calisir. Ikimiz de birbirimize deste

olarak yasayip gitmeye ¢alisiyoruz.” K5

Katilimer 11, katilimer 19 ve katilimer 5 eslerinin bakim konusunda ellerinden
geldigince kendisine yardimci olduklarini ifade etmislerdir. Bu konuda en biiyiik

destekcilerinden birisinin de esleri olduklarini eklemislerdir.

Goriismeye katilan annelerin kii¢iik bir kism1 ¢ocuklarinin bakimlariyla esleri
ile birlikte hareket ettiklerini ve bunun olmasi gereken bir paylasim oldugunu dile

getirmislerdir. Eslerinin kendilerine yardimci olmadigini sdyleyen diger anneler ise
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bu durumu kabullendiklerini belirtmislerdir. Erkeklerin ev islerinden ve ¢ocuk
bakimindan anlamadiklarini sdylemislerdir. Baz1 anneler ise eslerinin bazi1 durumlarda
isteseler kendilerine yardimci olabileceklerini ama bu tiim bu isleri kadinin gérevi

olarak gordiikleri i¢in yardim etmediklerini de eklemislerdir.

“Cocugumun bakimi ile ilk baslarda esim daha ¢ok ilgileniyordu. Simdi ben
emekliyim ama esim ¢alismaya devam ediyor. O yiizden bu siralar ben daha ¢ok
ilgileniyorum. Kizimin yemegini yediririm, ilaglarini saatinde veririm. Kizimla
birlikte oyun oynarim. Annesi isten geldikten sonra da annesi ilgilenir onunla.
Cocugun bakimint anne yapabilir diisiincesi ¢ok yanlhs. Bunun toplum tarafindan
degistirilmesi gerekmektedir. Anne de baba da ev ve c¢ocuklar ile ilgili biitiin

sorumluluklarda egit haklara sahiptir. Her seyi birlikte yapmalar: gerekmektedir.’
K6

“Kizimizin bakimini daha ¢ok esim yapiyor. Ilk zamanlarda ben ¢ok yardimcet
olamiyordum. Zamanla ben de elimden geldigince esime kizimiza bakma konusunda
yardimct olmaya ¢aligtim. Onun igi oldugunda kizimla ben vakit gecirdim. Onu ben
uyuttum. Kadinlara bu konuda elimizden geldigince destek olmaliyiz. Onlar hem ev
isleri hem de ¢ocuklara bakarken ¢ok yoruluyorlar. Onlara bir tane islerinde bile

yardimci olsak ¢ok mutlu oluyorlar.” K7

“Cocugumun bakimini egim yapryor ama ben de elimden geldigince ona
yardimcr olmaya ¢alisiyorum. Giin iginde esimin evde olmasindan kaynakl
¢ocugumuzun bakimiyla o daha ¢ok ilgileniyor. Ben de aksamlari ve hafta sonlart

miimkiin oldugunca destek olmaya ¢alisiyorum.” K16

“Ben c¢iftciyim ve siirekli tarladayim. Bundan dolayr oglumla esim daha ¢ok
ilgilenmektedir. Esim ev igleri ile de ilgilendigi icin ben de en azindan oglumun
rehabilitasyon merkezine gittigi giinlerde yaninda gidiyorum. Esime elimden geldigi

vardim etmeye ¢alisiyorum.” K10

Goriisme yapilan babalar eslerine ellerinden geldigi kadar destek olduklarini,
bu siireci esleri ile birlikte yiiriitmeye calistiklarini ifade etmislerdir. Babalardan
bazilar1 ¢alisma kosullarinin  miisaade ettigi kadariyla destek olduklarini
sOylemiglerdir.  Katilime1 6 ise cocuk bakimindan sadece kadinlarin sorumlu

olamayacagin erkeklerin de bu konuda sorumlu olduklarini ve gerektigi yerde biitiin
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sorumluluklar1 kendilerinin yerine getirmeleri gerektigini ifade etmistir. Bakimin

sadece kadina ait olmamasi gereken bir durum oldugunu eklemistir.
4.7. Sosyal Cevreyle Etkilesim

Sosyal etkilesim sayesinde insanlarin hem kendileriyle hem de toplumsal
cevresiyle iletisime girmektedir. Davranigsal ve kiiltiirel bir aligveris ortaminin
olugsmasini saglayan sosyal etkilesim sayesinde toplumda insanlar arasinda karsilikli

iletisim saglanmaktadir.

Engelli ¢ocuga sahip ailelerin engelli ¢ocuklar1 olduktan sonra sosyal
cevrelerinden bazen uzaklagabilmektedirler. Bunun nedenlerinden biri ise sosyal

cevrelerinin bu konuda kendilerine yeteri kadar destek olup olmamalaridir.

Arastirma cergevesinde goriisme yapilan ailelere sosyal ¢evrelerinden destek
gorlip gormedikleri sorusu sorulmustur. Ailelerin bir kismi bu soruya sosyal
cevrelerinin kendilerine destek olmadiklarini belirtirken diger kismi ise sosyal

cevrelerinden bu konuda destek gordiiklerini ifade etmisledir.

Engelli ¢ocuga sahip ailelerin engelli ¢ocuklar1 olduktan sonra genellikle

sosyal cevreleriyle iliskilerinin degisime ugradig1 gozlemlenmistir.

“Sosyal ¢evremden bu konuda hi¢ destek gormedim. Bana karsi ¢ocuguma
karst hi¢ 1liml yaklasmadilar. Arada bir kendi annem yardim etmeye gelir bana
sadece o kadar. Komsularim bile nasilsin, bir seye ihtiyacin var mi diye sormuyorlar

bile. Engelli cocugum var diye insanlar selam vermeye korkuyorlar resmen.” K2

“Destek gordiim diyemem. Zaten destek olmalarini gerektiren durumlarda
kendi basima halletmeye calistim. Insanlar bazi konularda gézlerini kapatip
vasamaya  devam  edebiliyorlar. Seni  gordiikleri  halde  gérmemis  gibi
davranabiliyorlar. Bu durum c¢ok iiziicii ama ne yazik ki hep bu tarz seyler ile ¢ok

karsilastim.” K11

“Komgsularimiz bu konuda pek yardimci olmadilar bize. Cocugum
rahatsizlanmist: bir keresinde. Hastaneye gitmek icin komsuma esinin bizi hastaneye
gotiiriip gotiiremeyecegini sormugtum. O da bana esinin evde bir seyler ile ugrastigini
soyledi. Yani esi bizi hastaneye gotiirmek igin miisait degilmis. Bu durum ¢ok tizmiistii
beni. Insana komsular: bile yardim etmeyebiliyormus. Normal zamanda bir isim

oldugunda isteseydim ve o zaman yok deseydi umursamazdim. Ancak simdi
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¢ocugumun rahatsizlandigini ve hastaneye gitmememiz gerektigini soyledigim halde
yardimct olmadilar. Kendi babami aradim ve o gelmisti igini giiciinii birakip. Béyle
zamanlarda insana ailesi kadar kimse destek olmuyor. Herkes kendi rahat:

bozulmasin diye kolunu bile kaldirmryor ne yazik ki.” K20

“Bir insamin halinden ancak aymi durumu yasayan anlar. Bundan dolay:
cevremdeki insanlar belki de kendilerince bana destek olduklarini diistiniiyor
olabilirler ancak ben oyle oldugunu diigiinmiiyorum. Insana nasilsin demek, bir seye
ihtiyaci oldugunda o kisi yardim istemeden yardim edebilmektir destek olmak. Ancak
ben boyle bir destek ile hi¢ karsilasmadim. O yiizden engelli cocugu olan bir annenin

stkintisini, derdini yine bir engelli annesi anlar sadece.” K9

Gorlismeye katilan ailelerin ¢ogu engelli ¢ocugun getirdigi sorumluluklarin
ciddiyetinden dolayr onlar1 sadece kendileri gibi engelli ¢ocuga sahip olanlarin
anlayabilecegini  diisiinmektedirler. Sosyal c¢evrelerinden yeterince destek
gormediklerini ve bundan dolay1 da ¢evrelerindeki insanlardan, komsularindan

uzaklastiklarini ifade etmislerdir.

“Komgsularimiz, arkadaslarimiz bu konuda bize destek oldular hep. Maddi
manevi ellerinden geleni yaptilar. Cocugumuzla ilgili sikinti ¢ektigimizde ellerinden
gelen biitiin desteklerini gosterdiler. Kendi ¢ocuklarina bir seyler aldiklar: zaman
bizim ¢ocugumuza da bir seyler almaya gayret ederlerdi. Ben hasta oldugumda evin
islerini komsumun biri gelir yapar her zaman. Allah razi olsun ondan. Ne zaman bir

stkintim olsa kogar gelir hemen.” K3

“Arkadaglarimiz bize her zaman destek oldular. Bizim zorlandigimiz,
voruldugumuz yerde onlar bizi ayaga kaldirdilar. Esimi de beni de hi¢hir zaman tek
birakmadilar. Cocugumuzun tedavisi igin bile ellerinden gelen maddi destegi ne
zaman istersek yapacaklarini soylediler hep. Insanin onu anlayan, derdi ile dertlenen,
bast sikistiginda gidebilecegi dostlarinin olmast ¢ok onemliymis. Arkadasim kendi
arabasint bile hastaneye gidecegimiz zamanlar daha ben istemeden gelip verir.
Hastaneye bununla gidip gelin yolda zorluk ¢ekmeyin der. Sag olsun hepsi ne yapsam

haklarint odeyemem.” K13

“Engelli kizimin tedavisi igin sehir disina ¢ok sik gidip geliyorduk. Hatta
bazen gittigimizde hemen donemiyorduk. O sirada diger ¢ocuklarima komsularim

bakardi. Evde kizimla ilgilenmekten yemek yapamadigim zamanlar ¢ok olmugstu. Cogu
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zaman ¢ocuklarimi kendi evlerine gotiiriip yemeklerini yedirirlerdi. Arada aksamlart
bana da bir tencere yemek yapip getirirlerdi. Bu zorlu siirecte benimle, ¢cocuklarim ile

cok ilgilendiler. Giinliik yasantimda en biiyiik destek¢im oldu komsularim.” K19

Gortigilen  ailelerin ~ bir  kismi  da  ¢evrelerinden, komsularindan,
arkadaslarindan her konuda ¢ok biiyiik destek gordiiklerini soylemistir. Komsularinin
ve arkadaslarinin kendilerine destek olmalar1 bu siiregte onlarin kendilerini daha iyi

ve yalniz olmadiklarini hissetmelerini saglamistir.
4.8. Aile, Akrabahk ve Komsuluk iliskilerinde Yasanilan Degisiklikler

Arastirmaya katilan ailelerin engelli c¢ocuklar1 olduktan sonra sosyal
cevrelerinden destek goriip gormedikleri sorulmustur. Buna bagli olarak ailelerin aile,
akraba ve komsuluk iligkilerinde degisiklikler yasayip yasamadiklari sorusu da
yoneltilmistir. Ailelerin ¢ogu iligkilerinde degisiklikler yasandigini ve bu siirecte
akrabalik baglarinin koptugunu ifade etmistir. Engelli ¢cocuklarinin olmasindan dolayi
akrabalarmin ve yakin cevrelerinin kendilerine karsi olan iliskilerini degistirdiklerini

sOylemektedir.

Ailelerin cogunlugu komsuluk ve akrabalik iliskilerinin eskiye gére daha zayif
oldugunu soéylemektedir. Bunun O©nemli nedenlerinden birisinin de toplumsal
iliskilerin degismesinden kaynaklandigini ifade etmektedirler. Bu degismeden engelli

cocugu olan aileler de etkilenmektedir.

“Esimin ailesi engelli ¢ocugumuzdan dolayr hep sugladilar. Yakin
akrabalarimiz da bu siiregte bizimle daha az gériismeye bagladilar. Cocugumuzdan
dolayr aymi ortama girmek istemediler. Bu siirecte biz de bir sorunumuz, sikintimiz
oldugunda kendi ¢ekirdek ailemizde halletmeye calisiyoruz. Insan yalniz kalmayr ve

bununla bag edebilmeyi 6greniyor.” K20

“Oldu ya olmaz mi hi¢c. Insanlar bizi gérdiikleri zaman yollarini
degistirirlerdi. Bunu gormek ne yazik ki cok iiziiyor. Insanlar artik sizi farkli gérmeye

baslyyorlar. Bundan dolay: da iligkilerimiz eskisi kadar samimi degil artik.” K11

“Onceden birbirimize sik gider gelirdik komsularimizla. Artik bize gelmiyorlar
onlar. Biz de gitmiyoruz. Bu siiregte bize yardimci olmak yerine daha ¢ok kostek
olmaya c¢alistilar. Insan bunlari duyunca zaten goriismek te istemiyor artik.

Cocuklarint  kendi ¢ocugumdan uzaklastiriyorlar siirekli. Kizimla evin oniine
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ctktigimiz zaman kalkip baska yere dogru gitmeye bashyorlar. Kizima yaninda
durulmasi tehlikeli insan muamelesi yapmalar: zoruma gidiyor. Halbuki kizim onlarin
cocuklart kendileriyle ilgilendiklerinde ¢ok sevgi dolu oluyor ve sadece onlara

giiliimseyip duruyor.” K1

“Oglum biiyiidiikce komsunun ¢ocuklart ile oynarken onlar kendisini
oynatmak istemediklerinde o da sinirlenir ve ¢ocuklarla kavga ederdi. Cocuklarin
anneleri de stirekli oglumun kendi ¢ocuklarini dovdiigiinii ve bundan dolayr da bir
daha goriismek istemediklerini soylediler. Bu durumu esime anlattigimda ise o da
boyle seylerin hep olacagini ve bunun igin onlara bir sey diyemeyecegimizi soyledi.
Herkesin kendi tercihidir kiminle goriisiip goriismek istemedigi diye de eklemigti.
Dedikleri dogruydu belki ama yine komgsularimizin boyle séylemeleri canimi ¢ok

acitmistr.” K2

“Kendi ailelerimizle bile iliskilerimiz degismisti artik. Eskisi kadar sik gelip
gitmiyordu bize ailelerimiz. Zaten oncesinde engelli cocugum oldu diye bana kabahat
bulmuslardi. Zamanla bu duruma aligsalar da eskisi gibi degildik. Arada kendilerine
oturmaya gitmek isterdik. Aradigimiz zaman sizin ¢ocugunuz ¢ok ses ¢ikarryor bizim
kafamiz ses kaldirmiyor artik dediler. Kendi ailen bile seni kabul etmiyor. Bu ¢ok agir
bir sey bir insan igin. Biz de kendi ¢ekirdek ailemizin igerisinde yasayp gidiyoruz.
Cogu akrabamiz, arkadasimiz ile artik eskisi kadar gidip gelmiyoruz birbirimize.
Bende artik kimseye gitmek istemiyorum agik¢asi. Gitsen de rahat edemiyorsun

zaten.” K8

Goriisiilen ailelerin ¢cogu artik yakin akraba, komsu ve arkadaslik iliskilerinin
eskisi gibi olmadiginmi ifade etmislerdir. Bu durumun yaganmasinda engelli ¢ocuga
sahip olan ailelerin ¢evrelerindeki insanlar c¢ocuklarimin kendi ¢ocuklariyla
oynamalarini istemediklerinden dolay: aralarina mesafe koyduklarini ve bunu ailelere

acik bir sekilde dile getirdiklerini ifade etmislerdir.

Bu durumu yasayan katilimcilar engelli ¢gocuga sahip olmanin ¢evrelerindeki
insanlar tarafindan ne demek oldugunu anlamadiklarini ve anlamak icinde

cabalamadiklarini dile getirmislerdir.

“Kendi ailelerimiz ve komsularimiz engelli cocugumuz olduktan sonra bizimle
daha c¢ok ilgilenir oldular. Bir ihtiyacimiz olup olmadigini sorarlar. Kizimi ¢ok

severler hatta. Onunla ilgilenirler, ellerinden geldigince onu sevindirmeye ¢alisirlar.
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Komsular, Dilegi (E.C.) annesi disart ¢ikarmadigr zaman gormek igin eve ugrarlar

mutlaka. Kizim ¢ok sevgi doludur. Ona giilerek baktiginiz zaman o da size giiler.” K7

“Ben bu siiregte en biiyiik destegi kayinvalidemden gordiim. O ¢ocuklarimin
bakiminda bana ¢ok yardimci olmugstur. Esimin ailesi de kendi ailemde bize hep
destek olmugslardir. Kizim dedelerini ¢cok sever onlar da kizimi. Mutlaka her giin onu
gormeye, onunla oyun oynamaya c¢alisirlar. Kayinvalidem c¢ocuklarima bakma
konusunda bana yardimct olmasaydr ben tek basima bunu beceremezdim. Simdi de

cocuklarima o baktigi i¢in bende ¢alisabiliyorum.” K14

Katilimer 7 ve katilimer 14 engelli ¢ocuklarindan dolay1 ne sosyal ¢evrelerinde
ne de aile, komsu ve akrabalik iliskilerinde bir degisiklik yasamadiklarini ifade
etmislerdir. Ailelerinin ve komsularimin kendilerine bu siirecte destek olduklarini
sOylemislerdir. Ayrica engelli ¢cocuklarinin ¢evreleri tarafindan da ¢ok sevildiklerini
ve bdyle bir siiregte destek gordiikleri i¢in kendilerinin ¢ok sansli olduklarini da

eklemislerdir.

Engellilik durumunu toplumsal bir sorun olarak gérmeyen bireyler bu konuda
engelli ¢ocuklarina ve ailelerine pozitif yaklagsmaktadir. Toplumsal siiregte bireyler
engelliligi hastalik olarak degil de normal bir durum olarak kabullendikleri zaman
kendi ¢ocuklari da bu biling ile yetisecektir. Engellilige olan bakis acisini kiigiik
yaglarda degistiren ¢ocuklar engelli arkadaslar1 oldugu zaman onunla daha dogru

iletisim kurabilecektir.
4.9. Engelli Cocuga Sahip Ebeveynlerin Gelecek Kaygisi

Engelli ¢ocugu olan ailelerin yasadiklari sorunlardan bir tanesi de gelecek
kaygisidir. Anne ve baba engelli ¢cocuklarinin gelecegi icin endigelenebilmekte ve
olast her durum i¢in normal gelisim gosteren g¢ocuklarina engelli kardeslerinin
sorumlulugu hakkinda 6giitler vermektedir. Kendilerinden sonra kardeslerinin bakimi

ile ilgilenmeleri i¢in onlara mesajlar vermektedirler.

“Cocuklarima kardeslerinin durumunu hep anlatirim. Bana ya da esime bir
sey olursa kardeslerini korumalarimi, ona bakmalarint séylerim. Bu konuda
kendilerini ne kadar erken sorumlu hissederler ise o kadar iyi. Anne yiiregi
diistintiyor. Bana bir sey olursa ¢ocuklarim ne yapar. Ogluma kim bakacak, ona
benim gibi kimse bakamaz ama yine de onunla ilgilenecek kisi nasil ilgilenecek.

Bunun gibi sorular her zaman kafamin icinde doniip duruyor.” K4
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“Her anne baba gibi ben de ¢ocugumun gelecegi ile ilgili endise
duymaktayim. Durumunda diizelme olacak mi, olmayacak mi? Daha sonra ilerde
durumu daha kotii olur mu? Ben yanminda olabilecek miyim gibi bir¢ok konu beni hep
diigiindiiriir. Bu stirecte bana bir sey olursa Allah korusun kizima kim bakacak.
Babast yaminda olur elbette. Ama hi¢ kimse bir anne gibi hissedemez onun gibi
bakamaz. O yiizden tiim bu sorular benimle birlikte yasiyorlar. Esimle de bu konuyu
ara ara konusuruz. Hangimiz énce vefat ederse kizimiza digeri ¢ok iyi bakacagina
dair birbirimize séz verdik. Belki bir anne baba icin bunu konusmak, esinin
oliimiinden sonra dik durmaya c¢alisacagina soz vermek gergekten ¢ok zor bir

durum.” K15

“Ben yagl bir insanim artik. Iki tane cocugum var Ve en biiyiik kizim zihinsel
engelli. Esim de ben de biz vefat edince ¢ocuklarimiza ne olacagi konusunda endige
duymaktayiz her anne baba gibi. Gelecek zaman da ne olur ne yasanir bilmiyorum.
Diger kizimiz daha da kiiciik. Onlara kim bakacak, zorlanacaklar mi ya da onlara
bakan kisiler ¢ocuklarimiza iyi davranacaklar mi? Buna benzer biitiin sorular engelli
cocugu olan her ebeveynin kabusudur bir yandan da. Insan cocugunun kendisinden
sonra tek basina kalacak olmasina, bu act ile yasamayi ogrenecek olmasina ne
yaparsa yapsin bir ¢éziim bulamiyor. Insallah iki kardes birbirlerine destek olurlar ve
hi¢ ayrilmazlar. Bu diinyada insanin ailesi gibi onunla birlikte olmasi kadar insana

gtiven veren baska hi¢cbir sey yok. K6

“Oglumun engel orant ¢ok yiiksektir. Biz simdi bile esim ile bakarken
zorlaniyoruz. Hem engeli de agir. Konusamuiyor, yemegini kendi yiyemez. Bir sey
isteyemez. Her seyde bebek gibi bakariz. Yemegini yedirmek bile o kadar zor ki. Ilerde
bize bir sey oldugunda kardesleri bakar elbette. Ancak biz simdi bakarken bile
zorlaniyoruz. Biiyiiyor ve agirlasyyor giin gegtikce. Kardesleri evlenecekler ileride.
Esleri boyle bir durumu kabul edecek mi? Onlar boyle bir durumda ne yapacaklar.
Onu bakimevine mi yerlestirirler. Oralarda elbette herkese iyi bakiliyordur ancak
benim ¢ocuguma bakarken ona kizarlar mi, onu incitirler mi? Tiim bunlari diisiinmek
bir yandan bana aci veriyor bir yandan da diisiinmeden edemiyorum. Rabbim biitiin

anne ve babalarin eviatlarini korusun.” K18

“Insallah cocugum iyilesecek. Ilerde onun bu haliyle yaminda ben olmadan
hayatla miicadelesinde eksik kalmasini istemiyorum. Her engelli cocugu olan annenin

diistindiigii gibi ben de engelli ¢cocugumdan once vefat edersem ¢ocugum ne yapar
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diisiincesini aklimdan bir tiirlii uzaklastiramiyorum. Insallah korktugum gibi bir
durumu ne ben ne de ¢ocugum yasar. Hatta hi¢cbir anne yasamsin boyle bir seyi.”

K11

Gortigmeye katilan biitiin katilimcilar engelli ¢ocuklarinin gelecekleri ile ilgili
kaygi duymaktadirlar. Engelli ¢ocuklarini normal gelisim gosteren c¢ocuklarina
emanet ettiklerini ve bu siire¢ hakkinda cocuklarina bilgi verdiklerini de ifade
etmislerdir. Anne ve babalarin hepsi engelli ¢ocuklarindan once vefat etmekten
korktuklarini, onlar vefat ettikten sonra onlara kimlerin bakacagi konusunda
kaygilanmaktadirlar. Biitiin ailelerin temennisi iyilesebilme ihtimali olan engelli
cocuklariin iyilesmesi, iyilesemeyenlerin ise bakimini kardeslerinin severek ve

isteyerek yapmasidir.
4.10. Sosyal Dislanma

Gorligme yapilan ailelerin sosyal diglanma yasayip yasamadiklarini 6grenmek
icin yapilan bu ¢aligma da ailelere sosyal dislanmanin tespit edilebilmesi i¢in bazi
sorular sorulmustur. “Engelli ¢cocugunuzdan dolay1 dislandiginiz, suclandiginiz oldu
mu?”, engelli cocugunuzdan dolay: aile, akraba, komsu ve sosyal ¢evrenizden farkli
tepkiler alip almadiklar1 gibi sorular sosyal dislanmaya maruz kalip kalmadiklarini
ogrenmek icin sorulmustur. Ailelerden; akraba, aile, komsu gibi c¢evreleriyle
iliskilerinin  degistigini sOyleyenler de sosyal diglanma ile karsilagtiklarim

gostermektedir.

“Engelli ¢ocugunuz varsa aileniz ve ¢evreniz tarafindan olmasa da
toplumdaki diger insanlardan tarafindan mutlaka bir dislanmayla karsilagirsiniz. Biz
o kadar cok karsilastik ki insan artik ka¢ defa karsilastigimin sayisini unutuyor.
Aklima ilk gelen mesela su, onu anlatayim size. Cocugumla markete gitmistik. Bebek
arabasina koydum kendisini markete alisverise gidiyoruz. Markete girince arabada
durmak istemedi. Ben de onu ¢ikarip kucagima aldim. Bebek arabasini oradaki
market gorevlisine soyleyerek kasanin yaninda biraktim. Market arabasi ile alisverig
vapmaya devam ediyoruz. Cocugum market arabasinda durmad: yere inmek istedi.
Bende onu yere indirdim ve elini tutarak market icinde oglumdan dolayr ¢ok yavas
adimlar ile aligverigimizi yapmaya devam ediyoruz. Markette bizi goren birkag tane
kadin yiiziimiize bakarak hemen vah vaahh, ge¢mis olsun. Rabbim sifa versin. Ama

engelliler pek iyilesmiyorlar diye duyduk. Yazik size sizin de ¢ileniz ¢ocugunuzmusg
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diyerek devam ettiler yollarina. Cok sinirlendim ama muhatap olmadim. Baska birkag
kisi hemen goriiyor musun ¢ocuk engelli, annesi de daha utanmadan yiiriitiiyor. Al
sana kucagina ya da arabaya koy, diyerek biz yokmusuz gibi kendi aralarinda
konusuyorlar. Insanlar sizin ve cocugunuzun iiziiliip iiziilmedigine bakmadan sizin

hakkinizda hemen milyon tane diisiince olusturup onun iizerinden sizi yargiulyorlar.”

K9

“Oglum tekerlekli sandalye yasiyor. Bazen onu tekerlekli sandalyesine koyup
kizzimla beraber parka gotiirtiyorum. Ben banklarda otururken ikisi birlikte parkin
icinde gezmeye baglarlar. Bir keresinde parkta yine gezerken 10-1/ yaslarinda
cocuklar benim ¢ocuklarimi goriince hemen etrafina toplanarak ¢ocugumla alay
etmeye baslamislar. Araban da havaltyymis. Versene birkag tur binelim. Ya da verme
biz senin tizerine oturalim sen bizi gezdir. Cocuguma stirekli ayaklarin var ama bir
ise yaramiyor ne kadar kotii bir durum degil mi diye giilmeye baslamislar. Kizim
kosarak benim yamima geldi ve abisini aglattiklarint soyledi. Kosarak oglumun
yanmina gittim ve oradaki ¢ocuklara kizmistim. Sizin anneniz babaniz sizi boyle mi
vetistirdi. Siz nasil ¢ocuklarsiniz insan kendisinden farkli diye birine béoyle
davranmamalidir dedim. Oglum o kadar iiziildii ki bu duruma eve gidene kadar
agladi. Benim oglum gsimdi parka gitmek istemiyor. Anneler ve babalar keske
cocuklarint boyle durumlar icin dogru bir sekilde egitseler. Yolda, disarida engelli

’

biri ile karsilastiklarinda daha insan gibi davranmalar: gerektiklerini bilseler keske.’

K3

Katilimc1 9 ve katilimer 3’1 karsilasmis olduklart sosyal dislanmalar toplumsal
ortamlarda gerceklesmistir. Market, park, aligveris merkezi vb. mekanlar insanlarin
toplumsal iligkiye girdikleri mekanlardir. Aileler bu tarz mekanlar1 kendilerine ait
olan evlerinin dis1 olarak kabul ettikleri icin bu mekanlarin hepsini genellikle ‘sokak’
kavramu ile nitelendirmektedir. Aileler sokaklarda Gtekilestirmeye bazen biiyiik bir

birey tarafindan maruz kalirken bazen de kiigiik bir ¢ocuk tarafindan kalabilmektedir.

“Arkadaglarim ile birlikte birbirimize sik sik ¢ay oturmalarina giderdik.
Benim kizim dogduktan sonra ben uzun bir siire onlara katilamamistim. Kizim
biiyiidiikten sonra beni de cagirmalarimi bekledim ama kendileri toplaniyor bana
haber vermiyorlardi. Ben de yine boyle bir giin arkadaslardan birini aradim. Beni
niye ¢cagirmadiklarint sordum. O da bana acik a¢ik senin engelli ¢cocugun var biz

cocuklarimizin ayni ortamda bulunmalarini istemiyoruz. Arkadaslar ile konustuk biz
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hepimiz aymi fikirdeyiz dedi. Ben de benim ¢ocugumun neyi var ki aymi ortamda
cocuklarint bulundurmuyorsunuz dedim. O da bana ¢ocuklarimiz korkarlar hem sen
de bizim yanmimizda rahat edemezsin dedi. Ben de direk telefonu kapattim. Insanlar
sizi engelli ¢ocugunuz var diye gormezden geliyorlar. Cocugunuzun ve sizin bu

diinyada insan igine ¢ikma hakkiniz yokmus gibi davranmaktalar.” K17

Goffman’a gore ikincil damgali kisi tiplemesi, toplumsal yapinin damgali bir
kisiye tabi kildig1 bireydir. Toplumun iki kisiye baz1 agilardan dolay1 tek bir kisi
muamelesi yapmasina yol agan bir iligkidir. Goffman; ikincil kisi bireyin yasadigi
itibarsizlig1 onunla paylasmaya mahkimdur (Goffman, 2014:61). Engelli ¢ocuga
sahip anneler Goffman’in teorisindeki gibi ikincil bir damgalamaya maruz
kalmaktadir. Toplumdaki bireylerin yapmis olduklar1 dislama sadece engelli ¢ocuklari

degil ebeveynlerini de etkilemektedir.

“Insanlar ile birlikte vakit gecirmek istemiyorum artik. Ne zaman birileri gore
¢ocuguma ¢ok tiziildiiklerini, bu durumun beni ne kadar yprattigi konusunda sorular
sorup durmaktalar. Insanlarin siirekli cocuguma acimalarini, bu konu hakkinda bana
sorular sormalarina tahammiil edemiyorum artik. Boyle yapan insanlar ile iletigimimi
kestim artik. Bizim durumumuzu gercgekten onemseselerdi siirekli bana bu konu ile
ilgili sorular sormazlardi. Bana bilmedikleri konu hakkinda akil vermeye
calismazlardi. Insanlar sorguluyor. Acaba ben mi eksik yapiyorum bazi seyleri diye.
Ama doniip gergekten kendinize baktiginizda sizin yanls yaptiginiz hichir sey
olmadigini ve yaptiginiz her seyde kendinize giivenmeniz gerektiginin farkina

vartyorsunuz.” K11

Goffman’a gére damgalanan bireyler, teshir edilme ve buna maruz kalmanin
beraberinde getirdigi memnuniyetsizligi yasamamak ve yabancilarin istedikleri gibi
kendileri ile sohbete girismelerinden ve kendilerine yonelik rahatsiz edici, merakli
sorulara maruz kalmak istemediklerinden dolay:1 iletisime girmemeyi tercih
etmektedirler (Goffman, 2014:45).

“Kaywmnvalidem ile birlikte bir giin digsart ¢itkmistik ¢ocugumu da alip. Gezdik,
dolastik bir restoranta bir seyler yemek i¢in gegip oturduk. Yan masamizda da birkag
kadin vardi. Cocugumun engelli oldugunu fark edince kendi aralarinda konusup
giilmeye basladilar. Ben de bunu bize bakarak yaptiklar: icin gozlerimi dikip onlara

bakmaya basladim. Halen yapmaya devam ettikleri icin dayanamayarak neye
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glildiiklerini sordum. Onlar da size giilmedik dediler. Daha sonra ¢ocugunuz sakat
galiba ge¢mis olsun. Neden disariya ¢ikardimiz dediler. Cocuga herkes bakip alay
edecek, yazik degil mi demeye bagsladilar. Ben de sinirlendim sizin gibi yapacaklar
yani dedim. Kadin ne miinasebet dedi. Sonra kendi aralarinda yine bir seyler konusup
bakmaya devam ettiler. O sirada kizim ¢ok utanmisti ve babaannesine sarilip orda
gitmek istedigini anlatmaya ¢alismisti. Kayinvalidem bunun iizerine sinirlenerek
yvasmizdan, anneliginizden de mi utanmiyorsunuz. Evet, torunum engelli ve sizin
gibiler yiiziinden toplum icerisinde rahat¢ca oturamiyor demisti. Onlar ile daha fazla

muhatap olmadan yemegimizi yedikten sonra restorandan ¢ikmistik.” K14

Engelli ¢ocuga sahip aileler toplumdaki diger insanlar tarafindan “sakat”,
“gecmis olsun”, “yazik” gibi bircok sdylem ile karsilasmaktadirlar. Engelli ¢ocugu
olan anneler ve babalar ¢ocuklarinin yetersizliginin konu edilmesiyle damgalanarak
diger bireylerin olumsuz tutumlarina maruz kalmaktadirlar. Goffman damga
kuraminda damgay1 insan iliskilerindeki durumlarla tanimlamaktadir. Normal ve
kendini saglikli bireyler olarak tanimlayan kisiler kendilerine benzemeyen diger
bireylerin hepsini kategorilestirerek oteki kisiler haline getirmektedir. Bu da toplum

icerisinde engelli bireylerin kendilerini saglikli ve normal goren diger bireyler

tarafindan dislanmalarina neden olmaktadir.

“Insanlar birebir yiiziime bir sey séylemeseler de ben bakislarindan dolay
disladiklarim hissediyorum. Ciinkii iistten iistten bakiyorlar. Ustelik gézlerindeki o
acima duygusu kendini hemen belli ediyor. Cocuguma karst dikkatle bakiyorlar.
Kendilerini hemen yanimizdan uzaklastirmaya c¢alisiyorlar. Boyle zamanlarda
kendimi zor tutuyorum. Uzayli degil karsimizdaki bir ¢ocuk diye bagirasim geliyor.
Cogu insan anlamaya ¢alismadan hemen bir farklilastirma yapiyor. Annesin ve
cocugunun boyle seyler ile karsilagsmasi o kadar iiziicii bir durum ki. Simdi yasi kiigiik

anlamiyor ama ilerde boyle tepkileri anlar mu, tiziiliir mii diye ¢ok diigiiniiyorum.” K8

Yukaridaki ifadeleri sdyleyen katilime1 toplumdaki diger insanlar tarafindan
otekilestirildiklerini ifade etmistir. Kendilerini normal insanlar olarak goren bireyler
tarafindan yapilan dislanma ile ¢ok sik karsilastigini ve artik bu duruma karsilik
vermek istese de vermemeye basladigini ifade etmistir. Katilimci1 anne kendilerine

yapilan diglanmay1 igsellestirerek kabullendigini sdylemektedir.
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“Oglum gorme engelli ve mercek seklinde gozliik takiyor. Taktig1 gozliik baya
kaba durdugu i¢in takmak istemedigini séyler. Ben de begenmedigi icin takmuyor
saniyordum. Meger arkadaslart taktigi gozliikle dalga gegip onunla alay
ediyorlarmis. Ona korsiin sen diye bagiriyorlarmis. Cocuguma ¢arpip goziiniin oniinii
bile goremiyor, bu cocuk gercekten kor diye onunla egleniyorlarmis. Bir giin
bunlardan dolayr takmak istemedigini soyledi. Ben de ogluma béyle durumlar ile sik
karsilasacagint ancak ne olursa olsun gozliigiinii takmak zorunda oldugunu anlattim.

Onun sagligi duydugu ve duyacagi hi¢hbir kotii sozden daha onemli degil.” K4

Engelli c¢ocuklar kendilerine yapilan diglamaya bazen de kendi akranlari
tarafindan maruz kalabilmektedir. Bu durum engelli ¢ocuk i¢in daha yaralayici
olabilmektedir. Engeli disaridan goriiniir sekilde olan engelli ¢ocuklar kendi
arkadaslar1 tarafindan diglanarak yalniz kalabilmektedir. Bu sekilde ise engelli
cocuklar kendilerinin toplum igerisinde kabul edilmedigini/ edilmeyecegini diisiinerek
yasitlar ile iletisim kurmay1 birakmaktadir. Biitlin arkadaglarim bana her zaman boyle

davranacak diisiincesi olusmaktadir.

“Kizimin ve egimin rahat etmesi icin istnma problemi olmayan bir eve ¢ikmak
istemigstik. Bizim onceki evimiz sobalyydi. Apartmanlarda dogal gaz sistemi oldugu
i¢in bizde bir daireye tasinmak istemistik. Hangi apartmana daire i¢in bakmaya
gittiysek engelli cocugumuz oldugu igin o apartmanda ev bulamadik. Gerekgeleri ise
kizzimin apartman icerisinde ses ¢ikarma ihtimalinden dolayt diger komsular rahatsiz
olabilirmis. Boyle bir seyin olmayacagini ne kadar anlatmaya ¢aligsak da olmad:. En
sonunda bir daireye ¢ocugumuzun engelli oldugunu soylemeden girdik. Komsulardan
birkag¢i engelli oldugunu fark ettikten sonra biitiin komsulara séylemislerdi. Bizi o
apartmanda istemediklerini ve nasil gondermeye ¢alistiklarini hatirlyyorum. Bir gece
apartmandaki komgulardan birinin ¢ocugu rahatsizlanmis galiba biitiin gece aglayip
durdu. Birkag giin sonra apartman yéneticisi benimle konusmak istedigini Soylemisti.
Cocugumun gece boyu agladigimi, ses c¢ikardigini ve komgsularin sesten rahatsiz
olarak uwyuyamadiklarini soyledi. Biitiin komsular aglayanmin bizim ¢ocugumuz
oldugunu soylemisler. Ne kadar aglayamn bizim kizimiz olmadigint anlatmaya
caligsam da dinlemedi. O zaman anlamistim ki toplumda istenmeyen biriyseniz biitiin
toplumun yararlandigi bir¢ok durumdan (temiz ve nezih bir yerde oturma, dogal gazli
sicak bir evinizin olmasi, herkesin gittigi mekanlara sizi gormek istemedikleri igin

girememeniz vb. gibi) yararlanamazsiniz. Bizde birkag¢ giin i¢inde miistakil bir ev
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bulup oraya tasindik. Kizimin iigiimemesi icin tasindigimiz evden kizimi bahane

ederek kovdular bizi. Yeniden eski, sobali diizenimize geri donmiistiik.” K7

Engelli ¢ocugun ve ailesinin toplum i¢inde kabul goérme oranlar1 sosyal
modelin etkisiyle daha olumlu olmaya baglamistir. Engelli bireyler ve yakin
cevrelerinin toplum tarafindan kabul edilmesi ve sosyal yasamda onlarin da
yararlanabilecegi diizenlemelerin yapilmasi gerceklestirilen olumlu adimlardan
bazilaridir. Ancak biitiin aileleri hepsi bu olumlu adimlar ile karsilasamamaktadir.
Toplum igerisinde engelli cocuga ve ailesine yoneltilen olumsuz tutumlar bir¢ok insan
tarafindan halen devam ettirilmektedir. Engelli ¢ocugu ve ailesini gérmezden gelme
onlara karsi yapilan en biiyiik damgalamalardan birisidir. Ailelerde bu durumu

kabullenerek icsellestirmektedirler.

“Cocugum ile ne zaman bir yere gitsem insanlar ¢cocugumu fark ederek yazik
va neden boyle olmus demeye baglyorlar. Cogu kisi de engelli oldugunu
ogrendiginizde neden aldirmadin dediler. Boyle bir ¢cocugu biiyiitmek kolay degil hem
zaten kag yil yasar Allah bilir diyerek siirekli canimi acitiyorlardi. Ben de onlara
eviat evlattir engelli diye neden aldiracakmisim derdim. Insanlar bu konuda ¢ok
acimasizlar. Hi¢ tamimadiklart ailelerle boyle konusmalart hi¢ dogru degil. Ne yazik
ki bizim toplumumuzda herkes herkesin her seyini bilmek ve elestirmek zorunda
oldugu algisi var. Insanlar yasamadiklar: durumlar hakkinda boyle fiitursuzca yorum
yapmamalilar. Kendileri engelli ¢ocuga hamile kaldiklarinda isterlerse aldirsinlar
ama yamnda engelli ¢ocugu olan bir anne gordiiklerinde bu diisiincelerini

soylemesinler, kendilerine saklasinlar.” K19

Gorligme yapilan katilimcilarin genellikle hepsi yasamlarinda en az bir kere de
olsa dislanmaya maruz kaldiklarini ifade etmislerdir. Bu dislanmanin bazen kendi
cevrelerinden bazen de hi¢ tanimadiklart kisiler tarafindan gergeklestirildigi
gozlemlenmistir. Katilimcilarin - ¢ogu  kendilerininkine benzer aile yapilan
olmayanlarin kendilerini anlamadiklarim1 ifade etmiglerdir. Bundan dolayr da
kendilerine uygun cevrelerle goriismeyi segtiklerini ve bu sayede dislamaya maruz
kalmadiklarin1 belirtmislerdir. Boylelikle engelli ¢ocugu olan aileler kendi iclerinde

bir sosyal grup olusturmaktadirlar.
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4.11. Engelli Cocugun Aile Ekonomisine Etkisi

Engelli cocuga sahip olan aileler ile yapilan bu ¢alismada, engelli cocuklarinin
aile ekonomisinde ek masraf yaratip yaratmadiklar1 sorusuna goriisiilen ailelerin 12’si
ek masraflarinin olduklarim1 8’1 ise ek masraf yaratma durumlarinin olmadiklarim
belirtmislerdir. Katilimcilara “engelli ¢ocuga sahip olmak aile ekonomisini etkiliyor
mu?” sorusu sorularak ailelerin engelli ¢ocuga sahip olmanin ekonomilerini
olumlu/olumsuz nasil etkilendiginin verilerine ulasilmak istenmistir. Bu soruya
verilen cevaplar ile engelli ¢gocugun ek masrafinin oldugunun sdylenmesi arasinda
mantiklt bir iliski kurulamamistir. Katilimcilar aile ekonomilerinin en ¢ok etkilendigi
donemi cocuklarimin tedavi silirecinde ve yeni tedavi yontemlerinin denendigi

zamanlar oldugunu sdylemistir.

“Masrafimiz ¢ok oldu elbette. Ameliyatlar bizi ¢ok yordu. Kizimin gorme
ihtimaline icin ne kadar ameliyat olsa simdi yine yaptiririz. Elimizde olan biitiin
imkdnlarimizi kullandik. Kag¢ defa bor¢ aldik cevreden. Insan kiiciiciik bir umut icin
her seyi satmayr bile diisiinebiliyor. Gerekirse biitiin her seyimizi satariz, kizimin

tedavisi icin kullaniriz.” K15

“Kizim tedavi olursa iyilesebilirmis. Bunun igin ona uygun egitimi, destegi
alabilecegi ¢ok yer gezdik. Ka¢ defa sehir disindaki okullara, hastanelere gittik.
Bazilarinda sira oldugunu soylediler. Bosluk olursa bizi ¢agiracaklarint soylediler.
Insallah kizim icin ¢ok ge¢ olmadan tedaviye baslamr. Ileride kendi kendine
bakabilecek, insanlar ile iletisim kurmada sikinti ¢cekmeyecek dereceye ulasir. Bu
stirecte bizde otizmlilere ozel egitim kurumuna gidene kadar gelismesi devam
edebilsin diye rehabilitasyon merkezine gétiiriiyoruz. Biz evde elimizden geldigince

evde tedavisine destek olmaya ¢alisryoruz. K13

Engelli cocuga sahip ailelerde engelli ¢ocuklar normal gelisim gdsteren
cocuklarina gore daha fazla masrafli olabilmektedir. Bu konuda yapilan ¢alismalarda

ailelerin ekonomilerinin daha ¢ok etkilendigini gostermektedir.

“Cocugumun tedavi siiresinde bazi zorluklari olustu. Yemek yiyememeye
basladi. Bizde bu siiregte ona yonelik mamalar ve ozel gidalar almaya basladik.
Devletin sundugu yardimlardan faydalaniyoruz. Oglumun bakimi igin kullansak ta ne
vazik ki yetmiyor. Haliyle ona 6zel gidalar alinmasi, onun saglik masraflart gibi

birgok ihtiyacini kendi biitcemizden tamamlamaya ¢alistyoruz. Bu da aile ekonomisini
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ister istemez etkiliyor. Ciinkii harcamalarimizin ¢ogu onun i¢in olunca diger
cocuklarimin her istedigini alamayabiliyorum. Bu bir baba igin ¢ok iiziicii bir sey. Bir
cocugunun ihtiyacim karsilarken yasadigin mutluluk baska bir ¢cocugunun ihtiyacin

karsilayamadiginda iiziintii veriyor” K18

“Kizimin engelli oldugunu 6grendigimiz ilk zamanlar siirekli hastane hastane
gezdirdik. Neden oldugunu, iyilesme ihtimalini, tedavi imkdnlart igin stirekli
doktorlara gittik. Biz elimizdeki biitiin imkdnlart kizimiz icin kullandik. Yine olsa yine
kullaniriz. Benim ¢ocugumun yiiziindeki bir giiliimseme, ozgiirce kosup dolagmast her
seyden degerli benim i¢in. Esim tedavisi icin elimizdeki bir arsayr satmisti. Su an az
da olsa kizimin durumunda iyilesme oldugu icin bile ¢cok mutluyum. Kegke ilerde
kizim tamamen iyilesmis olsa ama ne yazik ki bunun olma ihtimalinin ¢ok diisiik
oldugunu soylediler. Ben de hep dua ediyorum. Allah’tan umut kesilmez. Belki kizim

iyilesebilecegi en son nokta ne ise oraya kadar iyilesir. Hayati daha az sorunlar ile

gecer belki.” K1

“Kizimi 4 ayda bir tedavi icin Ankara’ya gotiiriiyorum. Bu maddi agidan bizi
baya yoruyor. Orda ¢esitli cihazlarin kullaniimasi gerekiyor ve bu cihazlarin maddi
ticretini biz karsiliyoruz. Haliyle bu da baya masraf yaratiyor. Bu siirece destek olmak
icin altinlarim vardir onlart sattim. Esim kredi ¢ekti ka¢ defa. Hepsi kizim icin. O iyi

olsun da biz gerekirse omiir boyu ¢alisarak éderiz bor¢lari.” K17

“Tabi ki ¢ok etkiliyor. Kizima 6 ayda bir ortopedik ayakkabr almamiz
gerekiyor. Bu da haliyle biraz pahali oluyor. Sadece ayakkabi disinda saglik, ilag, bez
gibi bir¢cok masrafi da oluyor. Elimizden geldigince hepsine yetismeye ¢alisiyoruz.
Bakim iicreti de alamiyoruz. Bundan dolayr ¢cok maddi sikinti yasadik. Cok siikiir yine
de halimize.” K19

“Biz bakim ticreti ve engelli maasindan yararlanamiyoruz. Ne kadar bagvuru
yvapsak ta bize ¢tkmadi. Ancak durumu bizden daha iyi olan ve ¢ocugunun engel orant
bizden daha diisiik olup ta bu yardimlardan yararlananlar var ¢evremizde. Insanlar
devletin engelli ¢cocuga verdigi yardima dahi goz dikerek hakki olmadan alanlar var.

Keske kontroller daha dikkatli yapilsa ve hak etmeyenler yardim almasalar.” K20

Yaygin kanaat olarak devletin engelli bireylere ve ailelerine yardim vermesi

baz1 ailelerde engelli cocugun ortaya ¢ikardigi sosyal dislamanin diglinda bir ge¢im
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standard1 olusturma, ekonomik katkilar1 gerektigi amaglar disinda kullanma, sdylem

ve eylemlerinin ortaya ¢ikarma noktasinda veriler olusturmaktadir.

Aragtirma kapsaminda goriisiilen katilimcilardan ¢cogu cocuklarinin bakim ve
tedavi ihtiyaglarinin oldugunu ve bunun aile ekonomilerinde sikinti yarattigini ifade
etmislerdir. Bu siiregte bazi katilimcilar ihtiyaglar1 karsilamak i¢in bor¢ aldiklarini,
kredi ¢ektiklerini, altin1 olan altinini sattigini, evini arsasini sattiklarini ifade edenler
olmustur. Engelli cocugun bakimi ve tedavisi icin ellerinden gelen biitiin imkanlar
ailelerin  kullandiklar1  gozlemlenmistir. Ameliyatlarin, kullanilmas1 gereken
cihazlarin, yeni tedavi yontemleri gibi bir¢ok saglik harcamalari ailelerin ekonomik
sikint1 ¢ekmesine neden olmus ama hepsi ¢ektikleri sikintilarin ¢ocuklarindan daha

onemli olmadiklarini ifade etmistir.

Yukarida da belirtildigi gibi engelli ¢ocugu olan ailelerin aile ekonomisi
olumsuz etkilenmektedir. Devletin engelli cocuga yaptig1 sosyal yardimlardan
yararlanan aileler oldugu gibi yararlanamadiklarini da sdyleyen aileler olmustur.
Alinan sosyal yardimlar bir nebze de olsa ailelerin bakim ihtiyaglarin1 karsilama da
yardimec1l oldugunu ifade etmislerdir. Engelliler ve ailelerine yapilan bu sosyal
yardimlar birgok aile i¢in olduk¢a dnemlidir. Bu sayede aileler yasadiklar1 ekonomik

sikintilar1 daha kolay atlatabilmektedirler.

4.12. Engelli Cocuga Sahip Ailelerin Devletin YaptiZi Sosyal

Yardimlardan ve Politikalardan Memnuniyet Durumu

Arastirma kapsaminda goriisiilen katilimcilara devlet tarafindan engelli
bireylere ve ailelerine yapilan sosyal yardimlardan memnun olup olmadiklar
sorulmustur.  Goriisme yapilan 20 katilimcidan 14’ memnun olduklarini, 5°i
memnun olmadiklarmni, 1’1 de kararsiz oldugunu ifade etmistir. Memnun olmayan 5
ailenin 3’1 sosyal yardimdan yararlanmadigi, 1’1 hem engelli maas1 hem de bakim
iicretinden yararlandigi, 1’inin ise sadece engelli maasindan yararlandigi goriilmiistiir.

Kararsiz kalan ailenin ise hicbir sosyal yardimdan yararlanmadig1 goriilmiistiir.

Gorligmeler sonunda ailelerin ¢ogunun yapilan yardimlar ve desteklerden
memnun olduklar1 goézlemlenmistir. Katilimcilar bu soruya verdikleri yanitlar ile

toplumsal degisme siirecine yonelik fikirlerini de belirtmislerdir.

“Benim maddi durumum ¢ok giikiir iyi. Bundan dolay: sosyal yardimlardan

vararlanmiyorum. Devletimiz ¢ok siikiir bu konu da ¢ok giizel ¢alismalar yapiyor.
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Ihtiyact olan ailelere bakim iicretleri veriyor. Bir¢ok haktan iicretsiz yararlanilmasini
sagliyor. Bunlar giizel gelismeler. Bence insanlar gercekten ihtiyaglart oldugunda bu
vardimlardan yararlansa ihtiya¢ sahibi olan herkesin ihtiyact giderilmis olur.

Boylelikle de toplumda bu yonden sikinti ceken kimse kalmamus olur.” K6

Engelli bireylerin ve ailelerinin toplumsal risklere kars1 sosyal ve ekonomik
giivenceleri devlet tarafindan saglanmaktadir. Bunun i¢in yapilan sosyal politikalar
sayesinde engellilere yonelik hem kamusal alanda hem de yerel alanda birgok faaliyet
geceklestirilmistir. Engelli c¢ocuga sahip aileler hem kendi durumlarina uyum
saglamaya caligsmakta hem de ekonomik sikintilar ile miicadele etmeye ¢alismaktadir.
Yapilan sosyal yardimlar sayesinde ise ailelerin bircok agidan rahatlayarak

streslerinin azalmasina yardimci oldugu goriilmektedir (Seyyar, 2015:317-318).

“Cok seye para vermiyoruz. QOtobiislerde engellilere verilen iicretsiz
kartlardan kullaniyoruz. Sosyal yardimlardan faydalaniyyoruz. Araba almistik bir
keresinde. Kizimin iizerine aldik ve indirimli almistik. Hastaneye gidince oncelik bize
veriliyor. Bircok kisi de bu sekilde biitiin imkanlardan yararlanmaktadir. Allah raz
olsun devletimizden bize bir¢cok yerde kolaylik sagladilar.” K5

“Devletimizin  destegi sayesinde ¢ocugumla daha iyi ilgileniliyor.
Rehabilitasyon merkezine gotiiriiyoruz. Cocugumun orda tedavisi yapiliyor stirekli.
Sosyal yardimlardan yararlaniyoruz. Maddi anlamda ¢ok sikistigimizda engelli
maagini ve bakim iicretini ihtiyaglarimiz icin kullaniyoruz. Bunlarin hepsi engellilere

ve ailelerine yonelik yapilan en iyi yardimlardir.” K10

Ailelerin ¢ogu memnun olma durumlarini sosyal yardimlardan Ornekler
vererek ifade etmislerdir. Engellilere yonelik yapilan pozitif ayrimciligin yasandigi
hastane, {icretsiz imkanlar gibi bir¢ok durumdan memnun olduklarim
sOylemektedirler. Engelli bireylerin ihtiyag duyduklari bakimlarinin yapilmas: i¢in
acilan rehabilitasyon merkezlerinden ¢cok memnun olduklarin1 birgok katilimci ifade
etmistir. Buna ekstra olarak daha fazla bakim ve rehabilitasyon merkezinin agilmasi
konusunda 6neride bulunmuglardir. Bakim merkezleri sayesinde hem engelli ¢gocuklar
merkezlerde tedavi olabilmekte ve bu siirecte de ebeveynler 6zelikle de anneler birkag
saatte olsa kendilerine vakit aywrabilmektedir. Bakim merkezlerinin sayisinin
artmasiyla birlikte aileler ¢cocuklarinin iki giin degil de daha fazla merkeze giderek

iyilesme siireglerinin daha hizli ve olumlu yonde etkilenecegini ifade etmislerdir.
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Yapilan arastirmalar sonucunda engelli ¢gocugu olan ailelerin daha fazla stres
ile kars1 karsiya kaldiklar1 goriilmektedir. Engelli c¢ocugun bakiminin zaman
almasindan dolay:1 aileler hem maddi destege ihtiyag duymakta hem de aile i¢i

iligkilerinde iletisim sorunu yagayabilmektedir.

Yaptigim arastirma ve yakin c¢evresi simirli kalmak iizere engelli ¢ocuklar ve
cevrelerinde spor, miizik, resim gibi sanatsal ve sportif faaliyetlerde basari

hikayelerine ulasilmamistir.

Arastirma cergevesinde sorulan sorulardan elde edilen bulgulara gore engelli
cocuga sahip olan ailelerin yasamis olduklari sorunlar ii¢ baslikta; psikolojik, sosyal

ve ekonomik sorunlar olmak iizere toplayabiliriz.

Psikolojik sorunlar icerisinde; engelliligi kabul etmede sorun yasamasi,
normal gelisim gosteren c¢ocuklari ile yeterli vakit gecirememe, engelli ¢ocugun
bakimmin getirmis oldugu sorumluluklarin fazlaligi, gelecekte ne yasanacagi

konusundaki endiseler bulunmaktadir.

Sosyal sorunlar icerisinde; dislanma, aile, akraba, komsu ile olan iliskilerin
zayiflamasi, sosyal ¢cevreden uzaklasma, eskisi gibi sosyal etkinliklere katilamama vb.

gibi problemler yer almaktadir.

Ekonomik sorunlar igerisinde; engelli ¢ocugun bakim masraflar, saglik

harcamalari, tedavi ihtiyaglari vb. yer almaktadir.
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5. SONUC VE ONERILER

Toplumda yapilar1 olusturan ve iligkileri belirleyen, diizenleyen kurumlar
vardir. Her kurumun farkli goérev ve sorumluluklar1 bulunmaktadir. Aile de bu
kurumlardan bir tanesidir. Toplumsallasma siirecinin gergeklestirildigi kurumdur.
Aile kurumu ile birlikte evlilik kurumu da toplumsallagsma siirecinde degisime

ugramistir. Ancak hala toplumun temel yapi tasidir.

Evlilik kurumu toplumlar arasinda farkli 6zelliklere sahip olmasiyla beraber
islevi yoniinden bircok toplum ile benzerlik gosterebilmektedir. Aile toplumdaki
bireylerin cinsel davranislarinin diizenlenmesi, ¢ocuk sahibi olarak neslinin devamini
saglamasi, cocuklarin bakimini {iistlenmesi ve sosyallesecegi alanlar yaratmasi,
iiyelerinin duygusal, sosyal ve ekonomik ihtiya¢larim1 karsilamasi, sevgi ortaminda
yasanmasi, bos zamanlarin degerlendirilmesi, korunma ve barmma gibi temel

islevlere sahiptir.

Her anne baba cocuk sahibi olmak ve diinyaya saglikli bir bebek getirmek
istemektedir. Dogacak ¢ocugun engelli olarak diinyaya geleceginin 6grenilmesi veya
normal gelisme gosteren cocuklarmin belirli nedenlerden dolayr engelli olmasi ile
ebeveynlerin liziintii duymasina neden olmaktadir. Engelli cocugu olan ebeveynler bu
duruma karst farkli tepkiler verebilmektedir. Engellilik durumu ebeveynlerin

hayatinda biiyiik degisiklikler yasamalarina sebep olmaktadir.

Engellilik ge¢misten gilinlimiize kadar 6nemli toplumsal sorunlardan birisidir.
Glinlimiizde halen devam etmekte olan engellilik sorunlart engelli bireyleri toplum

igerisindeki dezavantajli gruplar arasina yerlestirmektedir.

Ulkelerin  sosyal devlet anlayiginda olmasiyla vatandaslarma yonelik
politikalar liretmesi ve bu politikalar sayesinde sosyal refahin artmas1 saglanmistir. Bu
sayede engelli bireylere yonelik politikalar uygulanarak engelli vatandaslarin da

haklar1 gozetilmeye calisilmaktadir.

Engelli nifusun sayist giinden giine artmaktadir. Engelli g¢ocuklarin
dogmasinin yaninda, bireyler saglikli yasam siirerken belirli nedenlerden dolay1
engelli olabilmektedir. Bunun yani sira yash vatandaslar yasliliklarinin getirmis
oldugu sorunlar ile engelli durumuna gelmektedirler. Niifusun yaslanmasi ile birlikte
bireylerin saglik sorunlar1 ve ihtiyaclar: artarak engelli niifusun sayisinda da artisa

neden olmaktadir.

110



Engelli bireylerin ve ailelerinin toplum igerisinde bazi engellenmelerle karsi
karstya kaldiklar1  yapilan c¢alismalar sonucunda goézlemlenmektedir. Bu
engellenmelerin kaldirilmasi i¢in engelli birey ve ailelerine yonelik rehabilite ve
destekleyici programlar gelistirilmelidir. Bu programlar sayesinde engelli vatandaglar
toplumda daha aktif rol alarak kendilerine yonelik psikolojik ve sosyal destek
hizmetlerinden yararlanarak i¢inde bulunduklar1 duruma uyum saglamalar1 ve

kabullenmeleri kolaylagacaktir.

Arastirmadan elde edilen bulgulara gore arastirma ve yakin g¢evresini sinirl
tutmak tizere engelli ¢cocuklar ve ¢evrelerinde miizik, resim, spor, dans vb. gibi sportif

faaliyetlere yonelik toplumsal basar1 hikayelerine ulasilamamustir.

Engelli bireyler ve aileleri yagamlar1 boyunca bir¢ok sorun ile karst karsiya
kalmaktadir. Yasamis olduklar1 sosyal, psikolojik, fiziksel g¢evre ve ekonomik

sorunlar he kendilerini hem de ailelerini olumsuz etkilemektedir.

Engelli ¢ocuga sahip aileler ise ailelerinde olusan bu yeni duruma adapte
olmaya ¢aligmakta hem de kendi hayatlarin1 ikinci plana atmaktadirlar. Bundan dolay1
engelli cocuklar ile ilgili sorunlara ¢oziim iiretilmeye calisilirken ailelerini de bu

stirece dahil etmek gerekmektedir.

Yapilan biitiin arastirmalar ile birlikte bu ¢aligmadan da ortaya ¢ikan sonuglara
gore engellilik aileyi O6nemli Olciide etkilemektedir. Engelli cocuklarin yasamis
olduklar1 sorunlar tespit etmek amaciyla gerceklestirilen bu ¢alisma kapsaminda 20
engelli ¢ocuga sahip aile ile gorlisme gerceklestirilmistir. Ailelerin yasadiklari

problemleri ele alinarak yasadiklar1 sosyal dislanmalar tespit edilmistir.

Engellilik goriigmeye katilan biitlin aileler i¢in beklemedikleri bir durumdur.
Aileler boyle bir durum ile ilk basta karsilasmak istemediklerini ancak zamanla
kabullendiklerini soylemektedir. Engelli ¢ocugun varlig: aile iiyelerinin hayatlarinda
belirli oranlarda degisime sebep olmaktadir. Arastirma c¢ergevesinde goriisiilen
ailelerin ¢ogu hayatlarmin belirli donemlerinde psikolojik ve sosyal sorunlar
yasadiklarin1 ifade etmektedir. Ailelerin hepsi engel durumu ile tamigtiklari ilk
zamanlarda cok zorlandiklarin1 sdylemektedir. Yasadiklar1 duruma alisincaya kadar
bir¢cok travma yasadigini belirten aile iiyeleri bulunmaktadir. Bu siiregte ailelerinden
ve cevrelerinden destek goren ailelerin bu durumu daha kolay kabullenmelerini

saglamistir.
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Engelli ¢ocuga sahip olan ailelerin ¢ogu ilk basta bu duruma benzer tepkisel
davraniglar gostermistir. Ebeveynler ilk dnce sok duygusunu yasayarak daha sonra
sirstyla inkar, tziintli, keder, sucluluk, kizginlik, utang ve kabul etme siireglerini
yasamaktadir. Ebeveynlerin gdstermis olduklari tepkiler birbirine benzerlik gostermek

ile beraber engellilik durumuna ve oranina gore degisiklik gosterebilmektedir.

Engelli ¢ocuga sahip olan anne ve babanin yasadiklar1 yeni durum
hayatlarinda kokli ve ciddi degisiklikler yasamalarina neden olmaktadir. Bu
degisimlerin gozlemlendigi ilk yer toplumsal alandir. Engelli ¢ocuga sahip olduktan
sonra anne ve babalar kendilerine yeteri kadar vakit ayiramamaktadir. Ozellikle
anneler bu siireci daha yogun gegirmektedirler. Siirekli ¢ocuklarinin bakimlariyla
ilgilenmelerinden dolayr sosyal etkilesimleri azalmaktadir. Annelerin bir kismi bu
siregte  ¢aligma  hayatina ara  vermektedirler.  Cocuklarmin  bakimiyla
ilgilenmelerinden dolay1 is yasamindan uzaklagan anneler aile i¢i toplumsal rollerin
getirmis oldugu bakim ihtiyacimi karsilayarak toplumsal cinsiyetin aile kurumundaki

etkisini goz Oniine ¢ikarmaktadir.

Engelli ¢ocugun aileye katilmasiyla birlikte aileler ekonomik sikintilar
yasayabilmektedir. Cocuklarinin tedavi ve bakim ihtiyaclarin1 karsilamaya calisan
aileler bu siiregte fazla zorlanabilmektedir. Engelli ¢ocugun saglik, ilag, tedavi,
aldiklar1 6zel egitim gibi birgok ihtiyacglar1 ailelerin ekonomik sorun yasamalarina
neden olmaktadir. Ailelerin yasamis olduklar1 bu sorunlara yonelik devlet tarafindan
saglanan maddi destekler ailelerin bu konuda biraz da olsa rahatlamalarina neden

olmaktadir.

Engelli ¢ocugun varligt normal gelisim gosteren kardeslerini de
etkilemektedir. Engelli ¢ocugun bakiminin ve ihtiyaglarinin karsilanmasi noktasinda
ailenin yasadigi maddi zorluk diger cocuklarin ihtiyaglarinin karsilanmasinda
sikintilar yasanmasimma neden olabilmektedir. Bunun yaninda anne ve babanin
zamanlarmin ¢ogunu engelli c¢ocuklarina ayirmalarindan dolayr diger c¢ocuklar
kendilerine yeteri kadar vakit ayirramamalarindan sikayetci olabilmektedir. Bu siirecin
saglikl atlatilmasi i¢in ebeveynler bilingli bir sekilde diger cocuklarina yasadiklari

stireci anlatarak onlar ile dogru iletisim kurmalidir.

Engelli ¢cocuklart olduktan sonra ailelerin ¢ogu hayatlarinin birgok déneminde

sosyal dislanma yasadiklarini ifade etmislerdir. Aileler yasadiklari sosyal diglanmanin
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toplumsal alanlarda daha fazla oldugunu ifade etmektedirler. Bazen tanidiklar1 bazen
de tanimadiklar1 bireyler tarafindan Kkarsilastiklar1 damgalanma ile toplumsal
yasamdan uzaklasarak kendilerini yalnizlastirabilmektedirler. Engelli cocugun engel

durumu ve engel orani yaganilan diglanmanin boyutunu etkileyebilmektedir.

Sosyal devlet anlayist ile birlikte benimsenen sosyal model engellilige olan
bakis acisinin degigsmesine neden olmustur. Engelli bireyin ve ailesinin karsilagmis
olduklar1 sosyal diglanmalarin gegmise gore daha az oldugu ve toplumun bu konuda

daha bilingli olmaya basladig1 gézlemlenmektedir.
Arastirma ¢ergevesinde olusturulan Oneriler su sekildedir:

Engelli bireylerin topluma daha kolay adapte olmalar1 igin seminer ve
egitimler siklastirilmalidir. Bu siire¢ igerisinde toplumdaki kurum ve kuruluslar

birlikte hareket ederek bu siirece destek faaliyetlerini hayata gegirmelidir.

Engelli bireyler i¢in hazirlanan seminerler toplumdaki biitiin vatandaslara da
verilmelidir. Toplumdaki bireylerin hepsinin bu konuda bilinglendirilmesi ile engelli
bireylere olan yaklasimlarinda olumlu degismelerin yasanmasina neden

olabilmektedir.

Engelli bireylerin yasadiklari siire¢ onlarin olumsuz bir ruh hali icerisinde
olmalarina neden olabilmektedir. Engelli bireylerin yasadigi psikolojik sorunlardan
dolay1 rehberlik ve psikolojik destek hizmetlerinin faaliyetleri genisletilerek biitiin
engelli bireylerin yararlanmasi saglanmalidir. Bu hizmetler engelli birey ile birlikte
ailelerine de saglanmalidir. Ebeveynlerin engelli ¢ocuklarinin olacagini 6grendikleri
zamandan itibaren anne ve babanin bu duruma psikolojik olarak hazirlanmasi i¢in
danigmanlik hizmetinden yararlanmalar1 gerekmektedir. Bundan dolayr engelli
bireylerin ve ailelerinin psikolojik durumlarinin iyilestirilmesi sonucunda aile iginde
ve sosyal cevrelerinde yasanilan iletisim sorununu ortadan kalkmasma yardimci

olacaktir.

Engelli c¢ocugu olacak ailelere c¢ocuklarinin bakimi alaninda egitim
verilmelidir. Ozellikle hayat boyu yataga bagimli olan engelli bireyin bakimlarinin
diizgiin ve yeterli sekilde yapilamasi icin anne ve babaya bu konuda detayli

bilgilendirme yapilmalidir
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Engelli bireylerin ve ailelerinin sosyal yasamda aktif rol alarak aktif iiretici
pozisyonlarinin olugmasina katki saglayacak igeriklerin ve c¢alismalarin hayata

gecirilmesi gerekmektedir.

Engelli bireylere ve ailelerine karsi toplumdaki firsat esitsizliginin Oniine
gecerek her alanda esit imkanlara sahip olmalart igin politikalar gelistirerek siirecin

takip edilmesi saglanmalidir.

Engelli bireylerin ve ailelerinin toplum igerisinde sikca karsilastigir diglanma,
damgalanma, otekilestirilme gibi etiketlenmeler topluma uyum saglama noktasinda
sikintilar yasanmasina neden olmaktadir. Ailelerinin ve g¢ocuklarinin yasadigi bu
sorunun toplumun her alaninda yasanmamasi i¢in gerekli 6nlemler alinmalidir. Bunun
online geg¢ilmesi i¢in kiiltiirel, toplumsal ve yasal diizenlemeler ile bu sorunun ortadan

kaldirilmasi i¢in gerekli adimlar atilmalidir.

Engelliligi  onleyecek  hizmetler yayginlagtirilarak  biitlin ~ toplumun
yararlanabilecegi hale getirilmelidir. Engellilik hamilelik siirecinde erken tani ve
tespit ile bu durumun Onlenebilme ihtimali mevcuttur. Aile sagligi merkezlerinde
kayith olan kadinlarin takibi siki bir sekilde yapilmalidir. Kadinlara hamilelik
stirecinde dogru beslenme ve aligkanliklarin kazandirilmasi i¢in egitici ¢alismalar
yapilmalidir. Engelli bireyler i¢in fiziksel ve sosyal rehabilitasyon merkezlerinin

say1s1 arttirtlmalidir.

Engelli bireyler i¢in gilindiiz ve yatili olmak iizere bakim merkezlerinin sayisi
arttirilmalidir. Bu sayede kendilerine alan yaratmaya calisan anneler i¢in 6énemli bir
destek unsuru haline gelebilmektedir. Engelli ¢ocugunun bakim yiikii fazla olmayan
ancak birakacak kimsesi olmayan anneler, giindiizleri bu bakim merkezlerinden

yararlanarak is hayatina yeniden donebilecektir.

Engellilige dair verileri kayit altinda tutmak ve bu verilerin toplum ile
paylasilmasini saglamak amaciyla bir bilisim ag1 olusturulmalidir. Engelli bireylerin

sayisinin giincel hali bu sistem igerisinde kaydedilmelidir.

Devletin engelli bireye ve ailesine yaptigi sosyal yardimlardan biri olan bakim
iicreti sadece agir engelli bireyler i¢in degil ihtiyac1 olan biitiin engelli birey ve

ailelerine verilmelidir.
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Engelli bireye bakan Kkisilerin 0zellikle annelerin sigortali olmalari
saglanmalidir. Ileride emekli hakki olan annelerin maddi destege olan ihtiyaglari

ortadan kalkmis olacaktir bu sayede.

Engelli ¢ocugu olan ailelerin bilgi gereksinimleri karsilanarak ihtiyag
duyduklar1 her alanda bilgi diizeylerini arttirmaya yonelik c¢aligmalar
gergeklestirilmelidir. Ailelerin sahip olduklar1 haklar1 6grenmesine yardimci olacak
faaliyetler belirli araliklara yapilmalidir. Engelli bireylere ve ailelerine sahip olduklari

haklar tanitilarak bu konuda bilgilendirmeler yetkili kurumlar tarafindan verilmelidir.

Engelli bireylerin yasadiklar1 sorunlardan biri olan fiziksel ¢evre kosullar1 her
alan icin engelli bireylerin kullanimina yonelik olarak yeniden diizenlenmelidir.
Yollarin engelli bireylerin kullanimina uygun diizenlenmesi gerekmektedir. Uygunsuz
yol kosullar1 engelli bireyleri evlerine hapsederek toplum ile bag kurmasim
engellemektedir. Bu sorunun ortadan kalkmasi igin mekéansal diizenlemeler engelli

bireyler gozetilerek yapilmalidir.

Engelli bireylere yonelik gerceklestirilen ve gerceklestirilmesi beklenen biitiin
faaliyetler lilkemizdeki kamu kurum ve kuruluslarinca ortak hareket edilerek
gerceklestirilmelidir. Engellilerin toplumsal statiilerinin degismesi sadece bir kisiye
ya da kurulusa bagh olarak ulasabilecegi en iyi seviyeye ulasamaz. Ulkemizdeki
biitiin kurum ve kuruluslar birlikte hareket ederek engelli bireylerin entegrasyonu igin
gerekli biitiin adimlar1 gergeklestirmelidirler. Bu adimlar sadece onlara yonelik sosyal
politikalar1  kapsamamalidir. Toplumun engelli bireylere olan bakis acisinin
degistirilmesi i¢in herkes Once kendinin ve c¢evresindekilerin bakis acilarinin
degismesine Onciiliik etmelidir. Toplumun zihniyeti degismeye baslarsa o zaman

engellik toplumsal bir sorun olmaktan ¢ikacaktir.

Engellilere yonelik hizmetler ve destek programlari {ilkemizde son yillarda
geemise gore hiz kazanmistir. Sosyal devlet politikas1 kapsaminda engelli bireylere
sunulan hizmet politikalar1 siirekli iyilestirilmekte ve devamli yenilenmektedir.
Ulkemizde yapilan ve gergeklestirilen bu yeniliki faaliyetler toplumdaki biitiin
engelli bireylere ve ailelerine esit imkanlar ile ulastirilmahdir. Ulkemizin her
kosesindeki engelli vatandaslar bu haklardan esit bir sekilde yararlanmalidir. Bunun

saglanmasi i¢in de basta toplumdaki herkesi bu konuda duyarli olmasi ile birlikte,
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kurumlarla beraber hareket eden yerel yonetimlerin de bu konuya sagduyulu

yaklagarak biitiin siirecin takibini dogru ve saglikl1 bir sekilde yapmas1 gerekmektedir.
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EKLER

Burada tez siirecinde engelli ¢cocuklarin ailelerine, yasamis olduklar1 sosyal

dislanmay1 6grenmek amaciyla sorulan sorulara yer verilmistir.
EK-1 Engelli Cocuga Sahip Ailelerin Tamitica Ozellikleri

Cinsiyet

Yas

Egitim Durumu

Meslek

Engelli Cocugun Cinsiyeti

Engelli Cocugun Yast

Engelli Cocugun Engel Tiirii ve Engel Yiizdesi

Engelli Cocugun Egitim Durumu

© 0o N o gk~ wbhPE

Engelli Cocuga Yakinlik Derecesi
. Evde Bagka Engelli Olup Olmadig:

N
= O

. Ailenin Sahip Oldugu Cocuk Sayis1

=
N

. Ailenin Aylik Gelir Durumu

[EY
w

. Ailenin Sosyal Giivencesi

[EEN
NN

. Ailenin Sosyal Yardimlardan Faydalanip Faydalanmadig1 (Engelli

maasi, bakim ticreti vb.)

=
(@)

. Engelli Cocugun Ek Masraf Yaratma Durumu
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EK-2 Yar1 Yapilandirilmis Goriisme Sorulari

10.

11.
12.
13.
14.

15.

Kendinizden ve ailenizden bahseder misiniz?

Cocugunuzun engelli olacagini duydugunuzda ilk neler hissettiniz?
Kendinizi veya esinizi su¢ladiginiz ya da bu konu ile ilgili su¢landiginiz
oldu mu?

Engelli ¢ocuga sahip olduktan sonra hayatinizda 6nemli degisiklikler
yasandi mi1?

Engelli cocugunuzun bakimini genellikle kim yapiyor?

Engellilik durumunu; ¢ocugunuzun ve gevrenizin kabullenme durumu
nasil oldu?

Engelli ¢ocugunuzun olmasi esiniz ile aranizdaki iliskiyi etkiledi mi?
Aile igi iligkilerinizde uyumsuzluk yasadiniz mi? Esiniz ve ¢ocuklarinizla
ilgili ne gibi degisiklikler yasadiniz?

Engelli cocugunuzun kardesleri ile iliskileri nasil? Kardesler bu siirecten
nasil etkilendi?

Sosyal ¢evrenizden bu konuda yeteri kadar destek gordiiniiz mii?

Engelli ¢ocugunuz olduktan sonra aile, akraba ve komsuluk iligkilerinizde
bir degisim yasadiniz mi?

Engelli cocugunuzdan dolay1 dislandiginiz oldu mu?

Engelli ¢ocugunuzun gelecegi ile ilgili kaygi duyuyor musunuz?

Engelli ¢ocuga sahip olmak aile ekonominizi etkiliyor mu?

Devletin engelli bireylere ve ailelerine yonelik yaptig1 yardimlardan
memnun musunuz? Bu konuda bagka onerileriniz var m1?

Engelli ¢ocuga sahip oldugunuz i¢in yasadiginiz ve paylagsmak istediginiz

bagka zorluklar var mi1 ?
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