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ON SOZ

Bu ¢alismada Aksaray ilinde yasayan en az bir engele sahip engelli bireyler ve
engelli ¢cocuga sahip ailelerin toplumsal alanda yasadiklar1 diglanma problemi; egitim,
rehabilitasyon, istihdam, yoksulluk, saglik ve erisilebilirlik basliklar1 altinda ele
almmagstir. Her bir parametre engelin yiizdesi, goriiniirliigii ve tiirtine gore farklilik

gostermistir.
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OZET
YUKSEK LiSANS TEZIi

ENGELLI BIREY VE AILESININ OTEKILESTIiRILMESI: AKSARAY iLi
ORNEGI
Dogan, Seher
Sosyoloji Anabilim Dal

Tez Damismani: Dr.Ogr.Uyesi Bahadir NUROL
Eyliil, 115 Sayfa

Bu tezin konusu en az bir engele sahip bireyler ve engelli ¢cocuga sahip
ailelerin yasadiklar1 diglanma bigimleridir. Bu dislanma bigimleri meslek, gelir, egitim
ve miilk sahipligi olmak iizere dort ana sinifa ayrilmigtir. Caligma Aksaray ilinde
ikamet etmekte olan 22 katilimer ile gergeklesmistir. Katilimcilardan 13’tinti engelli
cocuga sahip aileler olustururken 9’unu en az bir engele sahip bireyler
olusturmaktadir. Calisma da yontem olarak nitel arastirma yontemi secilerek veriler
yarl yapilandirilmis goriisme teknigi ile toplanmustir.  Farkli sosyo-ekonomik
ozelliklere sahip aileler ve engelli bireyler ile gériismeler yapilarak ¢evrenin engeli
deneyimleme iizerindeki etkisi arastirilmistir.

Calismanin kuramsal temelini Sosyal Model, insan Haklart Modeli ve Damga
Kurami olusturmaktadir. Engellilik olgusu calismada sosyal cevre ve engelli
bireylerin haklar1 {izerinden ele alinmistir. Calismanin bulgular kisminda elde edilen
veriler incelendiginde, engelli bireyin engeli deneyimlemesindeki en biiyiik faktor
fiziki ve sosyal cevredir. Katilimcilar engeli yasatan seyin engellerinden ziyade
cevrenin onlara yasattigi sorunlar oldugu tlizerinde durmustur. Bulgular kisminda;
saglik, istihdam, egitim, rehabilitasyon, yoksulluk, fiziki ¢evre ve erisim sikintisi
yagsadigr tespit edilen katilimcilara ait veriler bashklar altinda verilmigtir.
Katilimcilarin  demografik o6zellikleri ve kisilik ozellikleri engeli deneyimleme
sekillerinde farklilik yaratmistir.

Anahtar Kavramlar: Engellilik, Damga, Otekilestirme, Sosyal Dislanma, Sosyal
Model, Insan Haklar1 Modeli.



ABSTRACT
OTHERIZATION of DISABLED PEOPLE and THEIR FAMILIES: The Case
of Aksaray

Dogan, Seher
Sociology Department
Supervisor: Ass. Prof.Bahadir NUROL
September, 115 pages

The subject of this thesis is the forms of exclusion experienced by disabled
individuals and families with disabled children. The exclusion experienced by
individuals with at least one disability and families with a disabled child is divided
into four different classes. These classes arearranged as occupation, income,
education, and property ownership. The study was carried out with 22 participants
residing in Aksaray. While 13 of the participants have a disabled child, the remaining
9 participants consist of people with at least one disability.The qualitative research
method was chosen as the method, and the data were collected by semi-structured
interview technique. The effect of the environment on experiencing disability was
investigated by interviewing families and individuals with disabilities whose socio-
economic characteristics differ.

The theoretical basis of the study consists of Social Model, Human Rights Model and
Stigma Theory. The phenomenon of disability is discussed in the study through the
social environment and the rights of disabled individuals. When the data obtained in
the findings part of the study are examined, the biggest factor in the disabled person's
experience of disability is the physical and social environment. Participants focused
on what causes people with disabilities to experience disability is the problems caused
by the environment, rather than their disability. In the findings section, the data of the
participants who were found to have health, employment, education, rehabilitation,
poverty, physical environment, and access problems are given under the headings.
The demographic and personality characteristics of the participants made a difference
in the way how they experienced the disability.

Key Words: Disability, Stigma, Exclusion, Social Exclusion, Social Model, Human
Rights Model
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1.BOLUM

GIRIS

Bu arastirmanin konusu engelli birey ve ailesinin toplumsal alanda yasadigi
izolasyon problemleridir. Arastirmamda en az bir engele sahip bireyler ve engelli
cocuga sahip aileler ile goriismeler yaparak toplumsal alanda yasadiklari sorunlari
tespit etmeye calistim. Engellilik kavrami ¢ok boyutlu ve tartismali bir konudur.
Gegmisten giiniimiize kadar engellilik kavramina iliskin yaklagimlar ve ¢alismalar bu
tanimlarin ¢esitliligine zemin hazirlamistir. Engellilik ilk agamada “hastalik” olarak
ele alinirken sosyal modelle birlikte tibbi ve sosyal olarak ele alinmaya baglanmuistir.
Engellilik kavrami farkli donem ve farkli arastirmalarda ayni zamanda ‘“‘sakatlik”,
“eksiklik” “noksanhik” ve “Oziirliilik” ifadeleri ile tanimlanmistir. Kelime kokeni
incelendiginde bu kavramlarin temelde farkli anlamlar icerdigi goriiliir. Yapilan
arastirmalar dezavantajli  bireylerin  kendilerinin sakat ve Ozirli olarak
adlandirilmaktan ziyade engelli olarak tanimlanmayi tercih ettikleri gériilmektedir. Bu
durumu kendiside engelli (bedensel engel) bir yazar olan Ersin Ata “Engelsizsiniz”
adli kitabinda su sekilde ifade etmistir (Ata, 2011,5.11): “Ben kendime engelli, oziirlii
denmesinden hoslanmiyorum ama oziirlii denmesindense engelli denmesini tercih

ederim...”

Barbara M. Altman engellilik kavramini “semsiye terim” olarak adlandirmistir
(Altman, 2014). Engelli olan birey kadar engellilik durumundan engelli bireyin yakin
cevresi de etkilenmektedir. Tibbi boyutunun yaninda toplumsal olarak anlam
kazandig1 noktada burada baglar. Tarihsel siire¢ igerisinde ele alindiginda engelli
birey ve ailesi toplum tarafindan izole edilmis ve damgalanmis grup olarak karsimiza
cikmaktadir. Orta ¢aglarda biiyiiciiliikle bagdastirilan engellilik kavrami 20. asrin
ortalarina dogru sosyal devlet anlayisi ile birlikte haklar kazanmaya baglamistir.
Ulkemizde ise engelli haklari Cumhuriyetle birlikte devlet politikalar1 baglaminda
gelisme gostermistir (Kara, 2016, s. 250).



1.1.Arastirmanin Amaci

Engelli bireyler toplumun pek c¢ok alaninda dislanmaya maruz kalmaktadirlar.
Fiziki cevre, sosyal g¢evre, erisim, istihdam, egitim ve evlilik alanlarinda en ¢ok
sorunu yasarken sosyal medya gibi sanal mecralar diglanmaya en az ugradiklar1 alan
olmustur. Esra Kokten ve Baris Erdogan (2014) engelli gengler iizerinde yaptigi
calismada sosyal hayatinin biitiin yonlerini engelli bir birey i¢in dislanma dinamigi
olarak tanimlamislardir. Kokten ve Erdoganyaptiklari bu ¢alismada engelli bireylerin
egitim, istihdam, kamusal alan ve sosyal alanda diinya genelinde yogun olarak bu

alanlarda diglandiklarini 6ne stirmiislerdir (Kokten ve Erdogan:2014, s.24).

Bu calismanin amaci engele sahip birey ve engelli ¢ocuga sahip ailelerin
yasadiklar1 izolasyon problemini tespit etmek olmustur. Izolasyon problemi cevre
faktorii ¢ercevesinde ele alinmistir. Calisma dort farkli siniflandirma tizerinden
temellenmistir. Bunlar; meslek, gelir, egitim ve miilk sahipligi olarak siralanmaktadir.
Her bir parametre engelli bireyin goriiniirliigli ve engeli deneyimlemesi iizerinde
belirleyici bir unsur olmaktadir. Sinifsal konum farkliliklar1 engelli bireyin engeli
deneyimlemesinde énemli yer tutmustur. Calismada goriistiigiim engelli gocuga sahip
ailelerin diisiik gelir grubuna dahil olmalar1 engelin biitiin olumsuz kosullarin1 da

deneyimlemelerine neden olmustur.

1.2 Arastirmanin Onemi

Bu tezin 6nemi ve diger ¢alismalardan farki engelli ailelerin yani sira engelli
bireylerinde calismaya dahil olmasidir. Engelli bireyler toplum igerisinde énemli bir
yere sahiptir. Engelli bireyler biiyiik 6l¢iide toplumun gerisine itilselerde 6nemli bir
demografik ve politik azinlik olusturmaktadirlar (Davis ve Linton, 1995, s. 1).
Tiirkiye Istatistik Kurumu (TUIK) 2010 verilerine gére;

“gdrme, duyma, konugma, yiiriime, merdiven ¢ikma veya inme, bir sey
tasima veya tutma ve yasitlarina gére 6grenme, basit dort islem yapma,
hatirlama veya dikkatini toplama fonksiyonlarindan en az birinde ¢ok
zorlandigini veya hi¢ yapamadigini belirten kigi sayist 4 milyon 876 dwr.
Diger bir ifadeyle 2010 yilinda toplam niifusun %6,9 'nun en az bir engeli
vardir.”
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TUIK 2010 verilerine gdre kayitta bulunan engel tiirleri:

“%29,2°si  zihinsel engelliler, %25,6°s1 siiregelen hastalikli olan
engelliler, %8,8°1 ortopedik engelliler, %8,4’ii gérme engelliler, %5,9 u
isitme engelliler, %3,9 u ruhsal ve duygusal engelliler, %0,2’si dil ve
konusma engelliler ve %18’i birden fazla engele sahip olan engelliler
olusturmaktadir(TUIK, 2020, s. 5-6).”

Bu ¢alisma alt ve orta sosyo-ekonomik konumdaki Aksaray’da yasayan is¢i ve
koy kokenli engelli bireylerin Tirkiye’ye\Aksaray’a &zgii  problemlerini
yansitmaktadir.  Calismada ele alinan erisim, fiziki ¢evre ve saglik sorunlari
Aksaray’da yasayan engelli bireyler temelinde degerlendirilip ¢esitlendirilirken

dislanma konusu yapilan arastirmalar incelendiginde Tiirkiye’de bulunan tiim engelli

bireyleri kapsamaktadir.

Yapilan literatiir ¢alismasinda halihazirdaki caligmalarin biiyiik kisminin
engelli bireyin ailesi iizerinden ve sosyal dislanma {iizerinden yiiritildigi
goriilmiistiir. Bu calisma bunlarin yani sira en az bir engelle sahip bireylerin de
yasadig1r problemleri kapsayict nitelikte olmustur. Jenny Morris(2001) “Social
Exclusion and Young Disabled People With High Levels of Support Needs” adli
calismasinda yiiksek diizeyde destege ihtiya¢ duyan genclerin sosyal dislanmasiyla
daha etkin bir sekilde miicadele edilmesinin insan haklari ¢ergevesinden ele alinmasi
gerektigi sonucuna ulagmistir (Morris, 2001). Kirstein Rummery (2006) “Disabled
Citizens and Social Exclusion: The Role of Direct Payments” adli galismasinda
engellilerinde kendilerinin bir vatandas oldugunu unutmamasi i¢in toplumda onlara
gorev verilmesini savunmaktadir. Toplum olarak sosyal dislanmaya kars1 ¢ikmak
adina konusmaya baslamaliyiz seklinde sonuca ulagsmistir (Rummery, 2006). Teresa
Susinos (2007) ise ‘Tell me in your own words’: disabling barriers and social
exclusion in young persons” adli calismasinda sosyal dislanma kavramin
toplumumuzda artmakta olan ve toplumu orgiitleyen kurum ve kuruluslar tarafindan
marjinallestirilen belirli gruplarin ve bireylerin tecrit edilmesine yol acan yapisal bir
olgu olarak tanimlamistir. Sosyal dislanma olgusunun bireyin aidiyet duygusunun
kaybolmasina neden oldugunu ifade etmistir (Susinos, 2007). Alexa Delboscn ve
Graham Currie (2011) “Exploring the relative influences of transport disadvantage

and social exclusion on well-being” adli ¢aligmalarinda sosyal diglanma olgusunun
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deneyimleyen grubun isiz, engelli veya yalniz ebeveynler olma olasiliginin ¢ok

yiiksek oldugu sonucuna ulagmislardir (Delboscn & Currie: 2011 )

Ceyda Yaman (2019) “Engelli Kardese Sahip Olan ve Engelli Kardese Sahip
Olmayan Bireylerde Yasam Memnuniyeti ve Benlik Saygisimin Incelenmesi” adli
yiiksek lisans tezinde engelli kardese sahip bireylerin yasam memnuniyetini daha
diisiik bularak ekonomik gelir seviyesi ile anlamli bir iliski igerisinde oldugu
sonucuna varmistir (Yaman, 2019). Esra Uzunoglu (2019) “Engelli Bireye Sahip
Ailelerin Sorunlarit ve Sosyal Dislanmasi Uzerine Nitel Bir Inceleme” adl yiiksek
lisans tezinde engelli ¢ocuga sahip ailelerin psikolojik olarak sorun yasadiklari
sonucuna ulasarak bu sonuglar1 psikolojik-ekonomik ve sosyal olarak siniflandirmistir
(Uzunoglu, 2019). Engellilik hakkinda yapilan ¢alismalar incelendiginde karsimiza
birden fazla ana bilim dali ¢cikmaktadir. Bu ana bilim dallar1; psikoloji, sosyoloji, halk
sagligi, fizyoterapi ve rehabilitasyon, saglik, spor, egitim, i¢ mimari olarak
siralanmaktadir. Bilim dallarinin bu denli farklilik géstermesi engellilik kavraminin

cok boyutlu bir terim oldugunu géstermektedir.

Calismanin kuramsal temeli ise Tiirk¢e’ de Esra Burcu “Engellilik Sosyolojisi”
kitab1 ve Esra Burcu’nun Engellilik iizerine makaleleri (“Oziirliiliik Kimligi ve
Etiketlemenin Kigsisel ve Sosyal Soylemleri, Tiirkiye'de Oziirlii Birey Olma: Temel
Sosyolojik Ozellikleri ve Sorunlari Uzerine Bir Arastirma, Tiirkiye’ de Yeni Bir Alan:
Engellilik Sosyolojisi ve Gelisimi”) temel alinarak sekillenmistir. Tiirkge kaynaklarda
literatiir taramasi yapildiginda kuramsal boyuttan ziyade sosyal boyutlarin ele alindigi
goriilmektedir. Uluslararasi literatiir taramasi yapildiginda ise Goffman (2014:
Damga), Barton (1996:Disability and Society: Emerging Issues and
Insingt)Oliver(1996:Understanding Dsability:From Theory to Practice) ve World
Health Organization. (2011: World Report On Disability) temel alinmistir.

1.3 Varsayimlar

e (alismada en az bir engele sahip bireyler ve engelli ¢ocuga sahip ailelerin
toplumda diglandig1 varsayilarak yar1 yapilandirilmig goriisme formlari
hazirlanmustir.

e Engelli birey ve ailelerin; egitim, rehabilitasyon, istihdam, saglik ve erisim

problemi yasadig1 varsayilmis ve goriismeler bu dogrultuda yapilmstir.
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e (Caligmanin bulgular kisminda, katilimecilarin gercek cevaplart  verdigi

varsayilarak analizler yapilmistir.

1.4 Yontem

Calismada yontem olarak nitel arastirma secilmistir. Sayisal verilerden ziyade
gbzlem ve durum tespiti yapilarak pek cok farkli faktorii tek bir ¢at1 altinda toplama
imkani saglayan bu yoOntem c¢aligmanin amaciyla uyumludur. Creswell Nitel

Aragtirma tanimint:

“Varsayimlarla ve bireyler veya gruplarin bir sosyal ya da insan sorununa
atfettikleri anlamlara deginen ve arastirma problemlerinin incelenmesini
iceren yorumlayici/kuramsal gergevelerin kullanimi ile baslar. Bu problemi
arastirmak icin, nitel arastirmacilar, arastirmada, calismadaki insan ve
verlere duyarli olan dogal ortamdaki veri koleksiyonlarini ve hem
tiimevarim hem de tiimdengelimli, oriintii ve temalar kuran veri analizlerini
iceren nitel yaklasim kullanirlar. Nihai yazili bir rapor veya sunum;
katilimcilarin  seslerini, arastirmacinin derin diigiinmelerini, problemin
kompleks bir agiklama ve yorumlamasini ve literatiire katkisini veya degisim
cagrisint i¢erir(Creswell, 2018, s. 44) “seklinde yapmustir.

Michael D.Myers nitel arastirmanin sosyal bilimciler i¢in en faydal
yontem oldugu savunur. Ona gore nitel arastirma metotlar1 arastirmacilarin
insanlarin ne yaptiklarini ve ne soylediklerini anlamak i¢in tasarlanmistir. Nitel
aragtirma arastirmacilarin arastirdiklar igerigi hangi tutum ve davranista yerine
geldigini anlama ve gdrmesini saglar. Insanlarin kararlar1 ve davranislar1 sadece
bir baglam igerisinde anlasilmaktadir. Insanlarin neden bu sekilde davrandiklarim
anlamamizayarayan igeriktir, baglamdir. Bu igerik en iyi sekilde insanlarla
konusarak anlasilir. Nitel arastirmacilar diizen igerisinde birisinin bir seyi nig¢in
yaptigin1 veya neden oldugunu insanlarla konusmadan anlamanin imkénsiz

oldugunu iddia etmektedir. Bu yilizden insan davramiglarini derinlemesine

anlayabilmek i¢in nitel arastirma en iyi metottur (Myers, 2013, s. 5-6).

Nitel arastirma yonteminde veri toplama tekniklerini KeithF.Punch
“goriisme, gozlem, katilimci gozlem ve belgeler” olarak siralamistir. Nitel
arastirmada arastirmaci tek bir yontemi kullanabilecegi gibi tek bir arastirmada

birden fazla yontemi de ayni anda kullanabilmektedir (F.Punch, 2016, s. 165).
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Calismada Nitel arastirma tekniklerinden birisi olan “Durum Calismas1”
teknigi kullanilmigtir. Durum ¢alismasi arastirmast John W.Creswell’in ifadesine

gore;

“Arastirmacimin gergek yasam, giincel sumirl bir sistem (bir durum) ya
da belirli bir zaman icerisindeki coklu swrlandirilmis sistemler
(durumlar) hakkinda ¢oklu bilgi kaynaklart (6rnegin  gozlemler,
miilakatlar, gorsel-isitsel materyaller ve dokiimanlar ve raporlar)
aracthigiyla detayli ve derinlemesine bilgi topladigi, bir durum
betimlemesi ya da durum temalar: ortaya koydugu nitel bir yaklagimdur”
seklinde tanimlanmustir.
Aragtirmada veri toplama araci olarak derinlemesine ikili goriisme teknigi
kullanilmigtir. Goriismeler yar1 yapilandirilmis formlar iizerinden gerceklestirilmistir.
Yari yapilandirilmig gériisme formunda; arastirmaci goriisme esnasinda sorulart agik

uclu birakarak goriismenin seyrine gore soru yerlerini degistirebilir ve yeni sorular

ekleyebilir. Yanitlar nceden kodlanmamistir (F.Punch, 2016, s. 166-168).

Kullanilan goriisme formu iki bolimden olusmaktadir. Birinci bdliimde
demografik ozelliklere yer verilirken ikinci boliimde engelli bireylerin  sosyal
problemlerine iliskin ac¢ik uclu sorulara yer verilmistir. Sorular g¢aligmanin ana
problemleri iizerinden olusmustur (ekonomi-gelir-egitim-izolasyon). Goriisme
esnasinda katilimecinin  tutumlart ve cevaplart dogrultusunda soru kaliplar

degistirilmis ve farkli siralamalar ile kullanilmistir.

Bu c¢alismada derinlemesine miilakat yontemini kullanmamin nedeni
katilimcilarin sorular1 cevaplarken tutum ve davranislarinin gozlemlenmesine olanak
saglamast ve konuya iliskin detayli ve 6znel bilgi almak olmustur. Calisma yapilan
grubun farkli engel tiirlerine sahip olmasi alinan cevaplar1t ve devaminda gelecek
sorular1 da cesitlendirmesi bu yontemi kullanmamda etkili olmustur. Nicel bir ¢alisma
goriisme yaptigim katilimcilarin sayist g6z Oniinde bulunduruldugunda sonuca
ulasmak i¢in yeterlilik gostermeyecektir. Bundan dolay1 anket nicel arastirma yontemi

ve buna bagli anket vs. veri toplama tekniklerini calismam i¢in uygun gérmedim.

Calismamda Orneklem olarak ele alinan gruplarda en az bir engele sahip
engelli bireyler ve engelli ¢gocuga sahip aileleri se¢tim. Sosyo kiiltiirel ve ekonomik
yagam tarz1 farkliliklarinin engel {lizerine etkisini goérebilmek adina farkli gelir ve

egitim diizeyinde bireyler ve aile secilmistir
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Calisma kapsami geregi Aksaray ilinde ikamet etmekte olan engelli birey ve
ailelerinin toplumsal alanda yasadiklar1 uyum ve dislanma sorununu inceledim.
Aksaray’ da yasayan birisi olarak sehir dinamiklerine hakim olmam bu sehirde
arastirma yapmama olanak saglamistir. Bu amag¢ dogrultusunda engelli ¢ocuga sahip
on licli anne ve en az bir engele sahip dokuz farkli katilimci ile goriisme yaparak
toplamda 22 katilimcidan veri elde ettim. Ayn1 zamanda dil ve konusma engeline

sahip 2 farkli bireyi ¢calisma boyunca gézlemledim.

Caligmada katilimcilarin ~ gizliligini  korumak adma gergek isimleri
kullanilmamaktadir. Tabloda (Tablo 1 -Tablo 2 Tablo 3- Tablo 4) verilen bilgiler
dogrultusunda Katilimc1 1, Katilmer 2...... Katilimc1 22 seklinde kodlayarak

bulgular kisminda katilimcilardan elde ettigim verileri ele aldim.

Calisma kapsami geregi goriistiigiim engelli ¢cocuga sahip ailelerindemografik

bilgileri Tablo 1’ de verilmistir.
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Tablo 1 Engelli Cocuk ve Ailesine Iliskin Demografik Bilgiler

Katihmce1  Goriisiile Yas  Egitim  Meslek Cocugun Cocugun Engel
Kisi Seviyesi Yas1 Engel Yiizdesi
Durumu
Katthmc11 Anne 48 Ilkokul Ev 18 Bedensel %70
Hanimi ve Zihinsel
Katime12 Anne 45 Lise Ev 6 Down %90
Hanim Sendromu
Ev Serebral
Katima3 Anne 45 Lise Hanimi 16 Palsi* %75
Ev Down
Katthme14 Anne 50 Lise Hanimi 7 Sendromu? %90
Ev Atepik
Katthme15 Anne 38 Lise Hammu 7 Otizm * %50
Ev 6ve3 Epilepsi,
Katimec1 6 Anne 23 [lkokul  Hanimu Otizm, %95
Kas
Gevsekligi
Ev Down
Katthmca17 Anne 49 Univers Hanm 20 Sendromu %90
ite
Ev Serebral
Katthmc18 Anne 42 flkokul Hammi 17 Palsi %95
Ev Spastik  ve
Katihmc19 Anne 48 flkokul Hanm 26 Zihinsel %99
Ev Zihinsel ve
Katilimel Anne 30 Lise Hanmmi 11 Bedensel %45
10
Ev Zihinsel ve
Katilimel Anne 46 Lise Hanim: 20 Bedensel %95
11
Katihmci Anne 48 Ilkokul Ev Bedensel %90
12 Hanima 17
Katilmci Anne 45 Lise Ev 18 Zihinsel ve 9%99
13 Hanimi Bedensel

Y “SerebralPalsi (SP), gelisimini stirdiirmekte olan beyin dokusunda olusan hasar nedeniyle
ortaya ¢ikan kalici hareket ve postiir bozuklugu ile karakterize, istemli motor aktivitelerde ve

duyusal fonksiyonlardaki yetersizliktir(Kangalgil ve Ozgelik, 2018, s. 71) "’

2«Down Sendromu (DS) (Trizomi 21) yeni dogamin mental ve fiziksel retardasyonunu iceren

vaygin kromozom anomalilerinden biridir(Durhan veTanboga, 2016, s. 511).

* “Atipik otizm, otizm ya da Asperger sendromunun bazi ézelliklerinin goriiniip bazilarinin
goriilmemesi durumunda diger bir degisle kugkulu durumlarda konulan tamdwr. Bu tani ¢ocuk
belli bir teshis almadig, fakat pek ¢ok alanda gelisim bozuklugu gosterdigi zaman s6z
konusudur(Arslan ve ince, 2015, s. 51)”.
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Yaptigim goriismelerde katilimcilarin tlimiinii anneler olusturmaktadir. Bunun
nedeni engelli ¢ocugun bakimindan annenin sorumlu olmasidir. Katilimcilara
cevrelerindeki engelli cocuga sahip aileler hakkinda sorular sordugumda onlarda da
engelli ¢ocukla ilgilenen kisinin anne ya da kiz kardes oldugunu soylediler. Ataerkil
toplum yapisi, ev i¢i islerinden (temizlik, ¢cocuk bakimi, yemek) kadini sorumlu
tutarken ev dis1 (¢alismak) islerden erkegi sorumlu tutmustur. Katilimcilarin ataerkil
bir kiiltiirii benimsemeleri engelli ¢ocugun bakimini1 anneye ve evde yasayan kiz
cocuklarina yiiklemistir. Katilimcilarin koy kokenli ve orta alt sinifa mensup olmalari

da bu durumda etkili olmustur.

Engelli bir ¢ocugun diinyaya gelmesi ile birlikte kendi hayatini ikinci plana
atan anne tim planlamasini engelli ¢ocuk tizerine yapmaktadir. Bu durum annenin
sosyal c¢evresini daraltmasina neden olurken calisma hayatini da olumsuz yonde
etkilemigtir. Bu durumu 50 yasinda lise mezunu ev hanimi ve 7 yasinda Down
sendromlu ¢ocuga sahip olan Katihme1 7““Eger X béyle olmasaydin ¢alisir en azindan
sigortami devam ettirirdim” seklinde acik¢a ifade ederken katilimcilarin tiimiiniin ev

hanimi1 olmasi da dogrular niteliktedir.

Gorlisme yaptigim annelerden besi ilkokul, yedisi lise, biri ise lniversite
mezunudur. Ailenin egitim diizeyi ve engellilik hakkindaki bilinglilik durumu engelli
cocugun tedavi ve egitimi i¢in olduk¢a Onemlidir. Aile engel hakkinda bilingli
oldukca c¢ocuga sagladigi imkénlar da c¢esitlenmektedir. Calisma boyunca
gozlemledigim 2 dilsel engele sahip bireyin isaret dili egitimi almamis olmas1 ailenin
engel hakkindaki egitimsizliginden kaynaklanmistir. Kdyde ikamet eden dilsel engelli
bireylerin aileleri hastaligi “ahraz” veya “dilsiz” seklinde tanimlayarak kendi
aralarinda isaretler ile anlasmuslardir. Isaret dili bilmemeleri sosyal yasamlarinda

sorun yaratmaktadir.

Gorlismeye katilan annelerin ¢ocuklarinin engel durumlar: ele alindiginda tigii
bedensel engel, licli zihinsel engel ve yedisi birden ¢ok engele sahip ¢ocuk oldugu
goriilmektedir. Engel tiirii ailenin ve bireyin ¢evreden aldigi tepki ile paralellik
gostermektedir. Disaridan baktigimizda goriinen engel daha ¢ok dislanmaya maruz
kalirken belli olmayan engel bu dislanmay1 daha diisiik seviyede deneyimlemektedir.
Bu durumu Aksaray Engelli Koordinasyon Merkezi Kurucusu su sekilde ifade

etmistir, “Eger goriiniir bir engelin yoksa dislanma yasamazsin. Merkezimize
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gelenlere bakin burada en ¢ok dislanmaya maruz kalanlar bedensel engelli olanlar”.
Bedensel engelden kasit olarak goriiniir engel kastedilmistir. Goffman bu durumu
“aldatict gériiniim” olarak tanimlamistir. Yani birey goriiniirde saglikli goriiniiyorsa

engelini saklamaktadir. Bunun nedeni ise dislanmaya maruz kalmamaktir.

Arastirmanin ikinci kismini olusturan en az bir engele sahip olan engelli

bireylerin demografik bilgileri Tablo 2 de verilmistir.

Tablo 2 En Az Bir Engele Sahip Katilimcilarin Demografik Bilgileri

Egitim Medeni Engel Engel Engelin
Cinsiyet Yas Durumu Hali Durumu Yiizdesi Ortaya
Cikis
Zamam
Katihme1  Erkek 33  Ogrenci Bekar %99 Sonradan
14 (Universite) Gorme
Katithmer  Erkek 40  Lise Evli Dogustan
15 Gorme %100
Katithmer Kadin 20  Ogrenci Bekar Fiziksel %70 Dogustan
16 (Universite) Engel
Katihmer Kadin 18  Ogrenci Bekar %60 Dogustan
17 (Lise) Albino
Kattimer Erkek 36 Universite Bekar ~ Gorme %100  Dogustan
18 Engeli
Katihmca1 Kadin 36  Lise Bekar  Gorme %50 Dogustan
19 Engeli
Katihmar  Erkek 41  Lise Evli Gorme %90 Dogustan
20 Engeli
Katihme1r  Erkek 48  Lise Evli Hemofili
21 4 ve %86 Dogustan
Fiziksel
Katihmca1  Kadin 28  Okuma- Bekar  Fiziksel %100 Dogustan
22 Yazma Engel
Bilmiyor

Gortistiigiim  katilimcilarin  besi  erkek, dordii ise kadindir. Goriismeler
katilimcilarin  evlerinde ve gérme engelliler derneginde gerceklestirilmistir.
Gortismelerde erkek katilimcilarin daha fazla bilgi verdigi goriiliirken kadin

katilimcilarin basta ¢ekimser tutum sergiledigi ancak goriismenin ilerleyen saatlerinde

*“Hemofili, kamin normal olarak pihtilasmasint saglayan proteinlerden yoksun olmasi nedeniyle, kan
prhtilasmasinin olmadigr nadir bir hastaliktir (www.florence.com.tr).”
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detay vermeye bagladigi goriilmiistir. Katilimcilara goriismeye ortam hazirlamak
adma genelden o6zele dogru sorular sordum. Ilk olarak demografik bilgilerini
ogrenerek goriismeye ortam hazirladim. Katilimcilar 18 ile 48 yas araligindadir.
Katilimcilardan biri albino, besi gérme, biri Hemofili ve ikisi fiziksel engele sahiptir.
Engel oranlart %40 ile%100 arasinda degismektedir. Ayn1 zamanda 2 farkli dilsel
engele sahip (%100) engelli bireyi de ¢alisma boyunca goézlemledim. Dilsel engeli
olan bireylerin ve benim isaret dili bilmememiz goriismeye imkan vermemistir.
Bundan dolay1 iki katilimciy1 yalnizca gézlemleme firsati buldum. Her ikisi de kendi
aralarinda kurmus olduklar isaret dili ile anlagirken ¢evredeki kisiler ile ihtiyag¢ harici
iletisim kurmamaktadir. Aksaray Koordinasyon Merkezinde gozlemledigim her iki
dilsel engele sahip bireyin kullanmis oldugu isaret dili Koordinasyon merkezinde
bulunan kisiler tarafindan “farzanca konusuyorlar” seklinde ifade edilerek yerildigi

gOriilmiistiir.

Goriisme esnasinda katilimeilarda kurucusu Sigmund Freud olan “Yansitma®”
kavraminin ornekleri karsimiza ¢ikmaktadir. Katilimcilar kendi yapmis olduklart ve
hos karsilanmayacagini  diislindiikleri davraniglar1  karst taraf yapmiscasina

orneklendirerek anlatmislar.

Calismada katilimcilar alt ve orta sinifa mensup bireylerden olusmaktadir.
Bunun nedeni rehabilitasyon merkezine gelen ailelerin alt sinifa mensup olmasidir.
Engeli bireyler ile yapilan goriismelerde ise alt ve orta siif engelli bireyler yer

almaktadir. Bunun nedeni ise goriistiigiim katilimcilarin memur veya igsiz olmasidir.

Gorlisme yaptigim katilimcilardan 2 tanesi ¢aligmamaktadir ve gecimlerini
anne bakim ayhig ile saglamaktadirlar. Katilime1 6’nm esi calismamaktadir. Iki
cocugu da engelli olan Katilimc1 6 iki farkli anne bakim aylig1 almaktadir. Katilimer
7 esinden ayrilmis ve yalnizca anne bakim ayligi almaktadir. Katilimer 4, Katilimei 5
ve Katilimer 11 hari¢ diger katilimcilar asgari ticret almaktadir. Katilime1 5 Ekonomik
gelir seviyesi yliksek oldugu icin herhangi bir yardima bagvurmamis, Katilime1 10
saglik raporunda verilen engel ylizdesi uymadigi i¢in anne bakim ayligi alamamistir.

Engelli ¢ocuga sahip ailelerin ekonomik gelir durumu Tablo 3’ de verilmistir.

> “Bireyin yasadigi korku, panik, ofke, siiphe giivensizlik ve sevgisizlik gibi duygular: karsi tarafa
yiiklemesidir (Ersever, s. 583).
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Tablo 3 Engelli Cocuga Sahip Ailelerin Gelir Durumu

Katihmai Gelir Durumu  Anne Bakim Engelli Maasi Sosyal
Ayhg ° Giivence

Katihmer 1 Asgari Ucret Faydalaniyor - SSK
Katihmer 2 Asgari Ucret Faydalaniyor - SSK
Katihmer 3 Asgari Ucret Faydalaniyor - SSK
Katihmer 4 3000 Faydalaniyor - SSK
Katihme1 5 10.000 - - SSK
Katihmer 6 - Faydalaniyor - -
Katihmer 7 = Faydalaniyor - SSK
Katihmer 8 Asgari Ucret Faydalaniyor - SSK
Katihmer 9 Asgari Ucret Faydalaniyor - SSK
Katimer 10 Asgari Ucret - - SSK
Katilmer 11 4500-5000 Faydalaniyor SSK
Katimer 12 Asgari Ucret Faydalantyor - SSK
Katilimer 13 Asgari Ucret Faydalaniyor - SSK

® “Her ne ad altinda olursa olsun her tiirlii gelirler toplami esas alinmak suretiyle, hane

icinde kisi basina diisen ortalama ayhk gelir tutari, asgari iicretin aylik net tutarimin
2/3’tinden daha az olan bakima ihtivact olan engellilere, engellinin bakimina destek amaciyla
verilen sosyal yardimdir. Saglhk Bakanliginca belirlenen yetkili hastanelerden alinacak
engelli saglk kurulu raporunda engel orani en az %50 ve “Agir engelli” Ibaresi "evet"
olarak isaretlenmis olmasi gerekmektedir. Uveyler dahil olmak iizere bakima muhtac
engellinin; esi, cocuklar: ile cocuklarimin esleri, ana ve babast ile bunlarin ana ve babast,
torunlari ile torunlarmmin esleri, kardesleri ile kardeslerinin esleri, kardeslerinin cocuklar ile
kardes cocuklarimin esleri, esinin ana ve babasi, esinin kardesleri, esinin kardeslerinin esleri
ile cocuklari, amcalari ve amcalarimin esleri, amca ¢ocuklart ile bunlarin esleri, halalart ile
halalarimin esleri, hala ¢ocuklart ile bunlarin esleri, dayiari ve dayilarinmin esleri, day:
cocuklart ile bunlarin esleri, teyzeleri ve teyzelerinin esleri, teyze cocuklart ile bunlarin
eslerinden her birini ifade eder (Aile Caligma ve Sosyal Hizmetler Bakanligi, 2021).
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En az bir engele sahip katilimcilarin meslek ve gelir durumu tablo 4’te verilmistir.

Tablo 4 En Az Bir Engele Sahip Katilimcilarin Gelir Durumu

Katihmai Meslek Engelli Maas1 ' Aylik Gelir
Katihmer 14 Calismiyor Faydalaniyor 750
Katihmai 15 Calismiyor Faydalaniyor 2000
Katihme 16 Calismiyor

(Ogrenci) Faydalaniyor 750
Katihmei 17 Calismiyor

(Ogrenci) Faydalaniyor 750
Katihmer 18 Miizik Ogretmeni  Faydalanmiyor 5000
Katihmer 19 Memur Faydalanmiyor 4000-4500
Katilimer 20 Memur Faydalanmiyor 4000-4500
Katihmer 21 Memur Faydalanmiyor 4000-4500
Katihmei 22 Calismiyor Faydalaniyor 750

Gorligmeleri  bireylerin  kendini rahat ifade edebilecegi ortamlarda
gerceklestirdim. Gorlismeleri iki  farkli kurumda ve katilimeilarin evlerinde
gerceklestirdim. Bu kurumlardan ilki Aksaray Denge Ozel Egitim ve Rehabilitasyon
Merkezidir. Arastirma i¢in ilk olarak kurum sahibine ulasarak izin istedim. Kurum
sahibine aragtirmanin igerigini ve ne i¢in yaptigimi anlattiktan sonra ¢aligsma i¢in onay
vererek beni rehabilitasyon merkezinin rehberlik birimine yonlendirdi. Burada rehber
hocas1 goriismede sorulacak yar1 yapilandirilmis goriisme formunu inceleyerek hangi

giinlerde ve saatlerde rehabilitasyon merkezine gelebilecegimi sdyledi. Hafta igi

742022 maagsi Sosyal Yardumlagma ve Dayamisma Vakfi(SYDV) tarafindan en az %40 ve iizeri
engel orant bulunan, kanunla kurulmus sosyal giivenlik kurumlarindan (SSK, Bag-Kur,
Emekli Sandig1) hi¢birine tabi olmayan ve muhta¢ligi ilgili SYDV'ler tarafindan belgelenen
18 yasindan biiyiik engellilere ya da 18 yasindan kiiciik engelli yakini bulunanlara verilen
maddi bir haktir. Bu kosullart tasiyanlar bulundugu yerdeki Sosyal Yardimlasma ve
Dayanisma Vakfi'na basvuru yaparak 2022 sayui yasa geregince aylik baglanmasini talep
edebilirler. Bagvuru sonrasi gelir kriterleri degerlendirilir. Hanenin toplam gelirini(menkul-
gayrimenkul), hanede ikamet eden kisi sayisina boliindiigiinde net asgari iicretin ti¢te birini
gecmemesine dikkat edilir. 2022 engelli maagslart aylik olarak verilmektedir. 2022 ayliginda
engelliler icin engel oramina gére 2 kademe soz konusudur: %40 ila %69 arasinda engel
oranmina sahip engelli maasi ve %70 ve iizeri engel oranina sahip engelli maasi. %70 ve iizeri
engel oramina sahip engelliler %40 — %69 engel oranina sahip engellilere oranla daha
viiksek aylik almaktadirlar(Aile Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligi, 2021)”
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pazartesi, persembe ve cuma giinleri rehabilitasyon merkezinin en yogun oldugu
giinler oldugunu belirterek saat 09.00 ve 17.00 arasinda gelmemin uygun olacagi
bildirildi. Ayrica goriisme yapabilmem i¢in bir oda talebinde bulundum ve rehberlik
servisi tarafindan temin edildi. Gorligme yapacagim velilere rehberlik hocasi goriigme
oncesinde bilgi vererek bana yonlendirdi. Bu sayede katilimcilar goriismeye kolay

ikna oldular.

Ikinci goriisme yaptigim kurum ise Aksaray Gérme Engelliler Dernegi’dir. Bu
dernegi segmemin sebebi Denge Ozel Egitim ve Rehabilitasyon merkezinde goriisme
yaptigim engelli bireyler arasinda hi¢ gérme engelli birey olmamasi olmustur. Dernek
ile iletisimi sosyal medya (Instagram) iizerinden sagladim. Sosyal medyada
“68aksaraygormeengellilersk™ ad1 ile hesab1 bulunan dernege mesaj atarak bir ¢alisma
yaptigimi ve izin verirlerse gorlismeye gitmek istedigimi belirttim. Dernek baskani
Ramazan Dag dernegin adresini mesaj olarak atarak ayni giin randevu saati
ayarlamistir. Gorlismemizde ¢aligmami anlatarak dernege gozlem icin gitmek i¢in izin
istedim. Dernek baskani ve burada gorev alan calisanlar ictenlikle yardimci olup
dernege gelmemde herhangi bir problem olmadigini bildirdi. Dernek baskani
Ramazan Dag pandemi donemi olmast nedeni ile dernege su anda {iyelerin
gelmedigini belirterek goériismem i¢in uygun oldugunu diisiindiigli katilimecilar
arayarak dernekte bulusma ayarlamistir. Farkli gilinler ve saatlerde dernege giderek
katilimcilar ile goriismeler gerceklestirdim. Dernegin bos olmasi1 goriisme yapilan
ortamin uygunlugu i¢in de zemin hazirladi. Gorlismelerin sonunda katilimcilarin
telefon numaralarmi alarak daha sonraki gilinlerde tekrar goriismeler ayarladim.
Gorlisme yapilan kisilerle aragtirmanin seyrini degistirmeyecek oOl¢iide arkadaslik
iliskisi kurdum. Bu sayede daha samimi cevaplara ulastim. Her katilimci ile farkli bir
ortak yon bularak goriismeye basladim. Bu sayede katilimcilar ile daha igten

goriismeler yaparak giivenilir ve gegerli sonuglara ulagtim.

Ucgiincii goriisme yaptigim alan ise katilimeilarin evleri olmustur. Daha 6nce
tanidigim engelli bir ¢ocuga sahip olan katilimci tanidig: diger engelli ¢ocuga sahip
aileler ile goriiserek evlerinde gorligme ayarladi. Katilimcilarin evlerine gitmeden
once telefonla aranarak miisait olduklar1 tarihi ve saati sorarak belirttikleri tarihte
goriismeye referans olan kisi ile birlikte evlere farkli tarih ve saatlerde gittim. Evlerde
yaptigim goriismelerin en zor yani konu biitlinliiglinii saglamak ve zamani ayarlamak

olmustur. Katilimcilar beni bir arastirmaci olarak gérmekten ziyade misafir olarak

22



algiladi. Bundan dolay1 goriismeye gittigim evlerde ortalama 40-60 dakika sonra
goriismeye baglayabildim. Goriismeleri katilimei ile ayr1 bir odada gerceklestirdim.
Boylece verecegi cevaplarin daha samimi olmasint sagladim. Farkli bir odada
goriigmek istedigim aile iyeleri veya katilimcilardan ters bir tepki almadim.
Genellikle evlerinin mutfaklarina alarak orada goriisme yapmayr tercih ettiler.
Goriisme esnasinda katilimeinin yanina ¢ocuklariin girip ¢ikmasi da goriismenin sik
stk boliinmesine ve uzamasina neden olmustur. Bu dezavantajin yani sira
katilimcilarin evlerinde goriisme yapmak ayni zamanda ev hallerini gozlemleme ve
ailenin durumu ve ¢ocuga sagladig1 imkanlar hakkinda fikir sahibi olmamda avantaj
saglamistir. Goriismeler de katilimcilarin evlerini engelli ¢ocuga gore dizayn ettikleri
gozlemlenmistir. Katilimc1 11 evinin banyosunu ve lavabosunu ¢ocugun tekerlekli
sandalye ile tek basina gidebilecegi sekilde planlamis ve duvarlara demir korkuluk
yaptirmistir. Fiziksel engelli ¢ocuga sahip Katilmc1 8 ve Katilimer 9’un evine
girildiginde ise oturma odalarinin tam ortasinda yatak oldugu goriilmiistiir. Tek basina
ayakta duramayan ¢ocuklar tiim giinlerini bu yatagin tizerinde gegirmektedir. Zihinsel
ve bedensel engelli cocuga sahip Katilimer 13’lin ise mutfagini kilitledigi ve mutfak
dolaplarina ¢ocuk kilidi taktigi goriilmiistiir. Nedeni soruldugunda ise ¢ocugunun

doyma hissi olmadigini ve bundan dolay1 tedbir aldigini ifade etmistir.

Gorlismelere baslamadan once goriismeye katilmanin goniilliilik esash
oldugunu ve kimliklerinin hicbir sekilde belirtilmeyecegini katilimcilara bildirdim.
Calismada isimlerinin kullanilmasina ¢ekimser tutum sergileyen katilimcilara giiven
verebilmek adina isimleri diginda herhangi bir kimlik bilgisi talebinde bulunmadim.
Goriligme sirasinda herhangi bir not tutmayarak notlarimi hemen goriismenin ardindan
derledim. Boylece katilimcilar ile olan sohbet havasini hi¢ bozmadan daha samimi ve
icten goriismeler gerceklestirdim.  Yaziya gecirme asamasini goriismenin hemen
ardinda yapmaya Ozen gostererek eksik notlar almamaya 6zen gosterdim. Her
gbriismenin yaziya gecirilmesi ortalama bir saat siirmiistiir. Ozel Egitim ve
Rehabilitasyon Merkezinde ve Gérme Engelliler Derneginde hemen yaziya gegirecek
ortam ve zamanimin olmasi bana avantaj saglarken evlerde yaptigim goriismelerden
sonra yaziya gegirilecek ortamin olmamasi dezavantaj saglamistir. Bu yiizden evde
yaptigim goriismelerde evden ayrildiktan sonra katilimcilarin climlelerini unutmamak

adina not defterine yazdim ve daha sonra verileri yazdim.
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Calisilan konunun hassas bir konu olmasit ve katilimcinin nasil bir tepki
verecegini basta tahmin edemedigim icin sorulari daha Ortiik sormaya calistim.
“Cocugunuzun engeli nedir?” diye sormaktan ziyade “Cocugunuzun rahatsizlig
nedir?” veya “Disar1 ¢iktiginizda engeliniz size ne tlir problem yasatiyor?” seklinde
soruyu yoneltmeyip “Disariya ¢iktiginiz zaman sizi zorlayan seyler nedir?” seklinde
sorular sormay1 tercih ettim. Bunun nedeni katilimci tarafindan tepki almamak ve

goriigmenin devamini saglamak olmustur.

Goriisme esnasinda katilimcilarin duygusallasmast ve aglamasi gorlismelerin
uzun ge¢mesine ve soru yerlerinde, kaliplarinda degisiklik yapilmasina neden
olmustur. Gorlisme yapilan annelerden yedisi goriismeyi aglayarak yaparken iiciiniin
goriisgme esnasinda yer yer sesi titremistir. Diger iki anne tamamen ndtr tutum
sergilerken biri ise daha ofkeli yanitlar vermistir. Goriisme yapilan engele sahip

bireylerde ise kadin katilimcilardan birisi goriisme sirasinda aglamistir.

1.5 Simirhilik ve Orneklemi

Calisma yapilacak grubun saglik ve psikolojik problemleri geregi goriismeler,
goriisme  yapilacak  kisinin  imkanlarinin  (fiziksel ~ durumunun,  ruhsal
durumunun)elverdigi 6lgiide devam etmistir. Bu durum goériismeye sinirlilik getirerek
goriisme sorularini ve goriisme siiresini etkilemistir. Diinya genelinde yasanan
pandemi nedeni ile katilimcilarla yiiz ylize goriisme yapmak ve katilimciyr goriismeye
ikna etmekte sikinti olmustur. Katilimeilar goriigmeye baslamadan once hasta
(Covid19) ® olup olmadigimi sormus ve fiziksel olarak mesafeli durmaya 6zen
gostermislerdir. Goriismelerde maske kullanilmis ve hijyen kurallarina dikkat
edilmistir. Katilimcilar1 daha 6nce de farkli kisiler ile goriigme yapmam tedirgin
etmigtir. Gorligme yapilan grubun saglik problemlerinin olmasit ve Covidl9 risk
grubunda olmasi goriisme i¢in dezavantaj olmustur. Engelli anneleri ile yaptigim
goriismelerde Covidl9 daha belirgin bir sekilde etkilerken engelli bireyler ile
yaptigim goriismelerde dikkat ettiklerini fakat eskisi gibi korkmadiklarini ifade
etmislerdir. Bazi katilimcilar maskelerini ¢ikartirken bazilar1 da takma tutumu

sergilemistir. Gorlismenin seyrini bozmamak adina herhangi bir tepki vermeyerek

®«Yeni Koronaviriis Hastaligi (COVID-19), ilk olarak Cin’in Vuhan Eyaleti’'nde aralik ayinin
sonlarinda solunum yolu belirtileri gelisen bir grup hastada yapilan arastirmalar sonucunda
13 Ocak 2020 de tanimlanan bir viriistiir(T.C Saglik Bakanligi, 2020).
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dikkatli olmaya calisilmistir. Covid19 sebebi ile Gorme Engelliler Dernegine gelen
engelli sayilarinin azalmasi da ¢alismay1 siirlandirmistir. Bu durum goriisiilen kisi

sayisinin daha az olmasina neden olmustur.

Calisma 3 ana boliimden olusmaktadir. Calismanin birinci boliimii kavramsal
ve kuramsal gerceveyi olusturmaktadir. Engellilik tanimlart ve engellilige iliskin
yaklagimlara yer verilmistir. Calismanin ikinci boliimiinde engelli birey ve ailesinin
yasadig1 sorunlar ele alinmistir. Bu problemleri teyit edebilmek adina ii¢ilincii kisimda
calismanin bulgular kismi verilerek Aksaray’ da yasayan orta alt simif engelli

bireylerin problemleri ele alinarak sonuca gecilmistir.
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2.BOLUM

2. KAVRAMSAL VE KURAMSAL CERCEVE

2.1 Engellilik Kavram

Engellilik kavrami en genel tanimi ile; dogustan, dogum esnasinda veya
dogum sonrasinda meydana gelen bedensel, zihinsel, ruhsal, duygusal ve sosyal
yetilerinin birinin veya birden fazlasinin kaybedilmesiyle normal yasaminin
gereklerine uyulamamasidir (Kiziltas, 2015, s. 24). 5378 sayili Engelliler Kanununda
engellilik; “fiziksel, zihinsel, ruhsal ve duyusal yetilerinde c¢esitli diizeyde
kaywplarindan dolayr topluma diger bireyler ile birlikte esit kosullarda tam ve etkin
katthmint kisitlayan tutum ve ¢evre kosullarindan etkilenen kisi” olarak verilmistir
(Isikl, 2018, s. 2). Birlesmis Milletler Genel Kuruluna gore engelli kisi; “Normal bir
kiginin kisisel ya da sosyal yasantisinda kendi kendisine yapmasi gereken isleri,
bedensel veya ruhsal yeteneklerindeki kalitimsal ya da sonradan olma herhangi bir
noksanlik sonucu yapamayanlar” seklinde tanimlanmaktadir. Diinya Saglk Orgiitii
ise Engellilik Kavramint “noksanlik”, “Oziirliliik” ve “maluliyet” kavramlari

iizerinden bakarak tibb1 ¢cercevede tanimlamaya gitmistir.

* Noksanlik (Impairment): “Saglk bakimindan “noksanlik” psikolojik, anatomik
veya fiziksel yapr ve fonksiyonlardaki bir noksanligi veya dengesizligi ifade
eder.”

o Oziirliiliik (Disability): “Saghk alaminda , sakatlik" bir noksanlik sonucu
meydana gelen ve normal sayilabilecek bir insana oranla bir isi yapabilme

>

yeteneginin kaybedilmesi ve kisitlanmast durumunu ifade eder.’

* Maluliyet (Handicap): “Saghk alaninda “maluliyet” bir noksanlik veya
sakatlk sonucunda, belirli bir kiside meydana gelen ve o kisinin yas, cinsiyet,
sosyal ve kiiltiivel durumuna gore normal sayiabilecek faaliyette bulunma

vetenegini onleyen ve simirlayan dezavantajli bir durumu ifade eder (Diinya

Engelliler Vakfi: 2010:4).”

Herhangi bir hareket yeteneginin kisitlanmasi olarak tanimlanan engellilik durumunu

nedeni dogustan, dogum sirasinda veya sonradan meydana gelen olumsuz bir olay
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sonucu olusmaktadir (Tinar, 2018, s. 51). Engelin ortaya ¢ikis zamani bulgular

kisminda ele alinmis ve bireyin engeli kabul etmesi lizerindeki etkisi verilmistir.

Dogum oncesi nedenlerin ilki aile soyundan olan kalitimsal hastaliklardir.
Yumurtalik kanseri, albino, balik pulu, renk korliigii ve meme kanseri gibi hastaliklar
kalitim yolu ile ¢ocuga bulasan hastaliklardir. Bunun yani sira akraba evlilikleri
sonucu dogan c¢ocuklarda engel goriilme orami daha yiiksektir. Calismada akraba
evliligi sonucu engelli diinyaya gelen katilimcilar mevcuttur. Hemofili gibi kalitsal
hastaliklar da genellikle akraba evlilikleri sonucu dogan bebeklerde goriilmektedir.
Dogum o6ncesi annenin saglik kontrollerini yaptirmamasi, anne-baba arasindaki kan
uyusmazligi, annenin geg¢irdigi bir kaza, dogum yasi, bilingsiz ila¢ alim1 ve annede
bulunan seker, kalp, yiiksek tansiyon, vitamin ve mineral eksikligi bebekte engel

meydana gelmesine neden olmaktadir (Vurgun, 2015, s. 182).

Dogum sirasinda meydana gelen nedenler; dogumun yeri, zamani ve sekli
yenidoganin sagligi i¢in olduk¢a onemlidir. Dogumun bir saglik hekimi tarafindan
bilingli yapilamamasi, dogumun erken olmasi, bebegin diisik dogum agirhig: ile
dogmasi1 ve dogum esnasinda travmaya maruz kalmasi engele neden olmaktadir
(Baykan, 2000). Birgok saglikli bebek dogum esnasi yapilan yanlis miidahaleler

sonucu agir engellere maruz kalmaktadir.

Dogum Sonras1 Meydana Gelen Nedenler:Engellilik nedenleri arasinda en
genis kapsamli olan boliim dogum sonrasi nedenlerdir. Yeni dogan bebegin atesli
hastalik gecirmesi, saglik kontrollerinin ve asilarinin diizenli yapilmamasi, sarilik
gecirmesi engele neden olmaktadir. Ani meydana gelen kazalar, yaralanmalar ve
zehirlenmeler sonucu bireyin fonksiyon kaybina ugramasi da engel nedenidir.
Engellilik kavraminin siirlarinin genislemesi ile birlikte seker, yliksek tansiyon, kalp
ve yashlik gibi durumlarda engellilik kapsamina girmektedir (Vurgun, 2015, s. 182).
Bireyin zamanla bu hastaliklar1 deneyimlemesi ve yas almasi da beraberinde

engellilik getirmektedir. Sonug itibari ile her birey bir engelli adayidir.

27



2.2 Engellilik Tiirleri

Bireyin hareketlerinin kisitlanmasina neden olan fonksiyon kaybina gore
cesitli engel tiirleri ortaya ¢ikmustir. Baglica engellilik tiirleri; Ortopedik Engel,
Gorme Engeli, Zihinsel Engel, Isitme Engeli, Dil ve Konusma Engeli, Siiregelen
Hastalik, Yaslilik ve Birden Fazla Engel olarak siralanmaktadir. Tiirkiye’de Aile
Sosyal Hizmetler Bakanligina ait veri sisteminde kayitli engel tiirlerinin dagilimi

Tablo 5°te verilmistir.

Tablo 5 Engel Tiirlerine Gére Dagilimi

Engel Grubu Kisi Sayis1 Oran
Gorme 215,076 9,53
isitme 179,867 7,97
Dil ve Konusma 33,686 1,49
Ortopedik 311.131 13,78
Zihinsel 385.313 17,07
Ruhsal ve Duygusal 170.927 7,57
Siiregelen Hastahk 917.259 40,63
Diger 44.248 1,96
Toplam 2.257.507 100

Kaynak: (Engelli ve Yasl Istatistik Biilteni, 2020)

2.2.1 Ortopedik Engelli

Ortopedik engelli; kas ve iskelet yapisinda fonksiyon kaybi1 ve eksikligi
bulunan kisi olarak tanimlanmaktadir (Kaya ve Sari, 2018, s. 20). Kas ve iskelet
sisteminde yetersizlik, eksiklik ve fonksiyon kaybi olan bireyler ortopedik engelli
olarak tanimlanir. Kol, ayak, bacak, parmak ve omurga kisaligi, eksiklik, fazlalik ve
yokluk; hareket bozuklugu, kemik hastaligi, sekil bozuklugu, kas giicsiizligii,
felcliler, serebralpalsi, spastikler ve spinabifida olanlar bu gruba girmektedir (Kiziltas,

2015, s. 24).

Ortopedik engel dogustan, dogum sirasinda ve doSum sonrasinda

olabilmektedir. Dogustan olanlar; kalca ¢ikikligi, ayak ¢arpikligi, el-kol ya da ayak-
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bacak eksikligi, omurga sorunlar1 ve felglerle meydana gelebilir. Gebeligin ilk ii¢ ay1
yetersiz beslenme, atesli hastaliklar, kazalar ve kizamik ortopedik engele sebep
olmaktadir. Dogum sirasinda olusan ortopedik engellerin basinda ise ge¢ ve zor
dogum, bebegin dogum siras1 havasiz kalmasi gelmektedir. Ortopedik engelin en ¢ok
meydana geldigi donem ise dogum sonras1 donemdir. Trafik kazalari, meslek kazalari,
dogal afetler, felg, verem, kalp ve yasin ilerlemesi sonucu meydana gelen kemik
erimeleri ortopedik engel nedenidir. Ortopedik engel rehabilitasyon merkezlerinde
tedavi altina alinmalidir. Cevre diizenlemeleri ve duyarli toplum yapisi ile birlikte
ortopedik engelli bireyin dzgiirliigiinii artiracak alanlar yapilmahdir (Oztiirk, 2013, s.
26).Arastirmamda en ¢ok dislanmaya maruz kalan grubun ortopedik engel tiirii

oldugu goriilmiistiir. Bunun nedeni engelin goriiniirliigiinden kaynaklanmaktadir.

2.2.2 Gorme Engeli

Gorme engeli bireyin bes duyu organindan birisi olan géz organinin iglevini
yerine getirememesi sonucunda bireyin tamamen gormemesi, kismi1 gérme sorunu
yasamas1 veyahut renk korliigii yasamasi sorunudur. Isik algist bulunmayan bireyler
bu gruba dahildir (Ozsan ve Hasret, 2017, s. 91). Bu becerilerdeki meydana gelen
problemler gérme engeli yasayan bireyin yasi ve gorme engelinin derecesine gore
degiskenlik gostermektedir. Gece korliigii olanlar, renk korii ve gozlerinde goz protezi
bulunanlar bu gruba girerler (Tinar, 2018, s. 57). Yaptigim saha ¢alismasinda gérme
engelli bireylerin kaynak erisimi ve fiziki c¢evrede problem yasadiklar1 tespit

edilmistir.

2.2.3 Zihinsel Engel

Zihinsel islevlerin biiyiilk oranda normalin altinda oldugu durumlar zihinsel
engel olarak tanimlanmaktadir. Zihinsel engel literatiirde “mentalretardasyon” olarak
tanimlanmistir. Down sendromu ve Fenilketoniiri (zeka geriligine neden oluyorsa) bu

gruba dahil edilmistir (Kiziltas, 2015, s. 24).

Zihinsel engel icerisinde dort farkli siniflamaya tabi tutulmustur. Bunlar; hafif
diizeyde, orta diizeyde, agir diizeyde ve ¢ok agir diizeyde olan zihinsel yetersizlik

olarak siralanmaktadir. Zihinsel engel fiziksel, sosyal ve dil gelisimi gibi alanlarda
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yeterli performansa sahip olamamasi gibi sonuglar ortaya ¢ikarmaktadir (Kumcagiz,

Bozkurt, Kurtoglu, 2018, s. 2).

Hafif diizeyde zihinsel engel 1Q’su 75-89 arasinda olan kisilerdir (Oztiirk,
2013, s. 29). Zihinsel iglevlerini kullanma yetisini hafif diizeyde kaybetmis bireyler bu
gruba dahil olmaktadir. Ozel egitim hizmetinden faydalanma gereksinimleri daha
simirlidir. Bu bireyler ilkogretim asamasinda fark edilerek 6zel egitim hizmetlerine
yonlendirilmektedirler. Bu bireylere 6zel egitim okullarinda okullarindaki aldiklari

derse ek olarak ders eklenir ve tekrar ile pekistirme ve 6grenme kolayligi saglanir.

Orta diizeyde zihinsel engelli birey IQ’su 45-74 arasinda olan bireylerdir
(Oztiirk, 2013, s. 29). Zihinsel islevlerini kullanma yetisinde tek basma yeterli
olamayan ve 0Ozel egitim destegi olmadan kavrama becerilerini gelistiremeyen
bireydir. Bu bireyler ilkdgretimin ilk asamasi olan anaokullarinda veyahut ilkogretim
birinci siniflarda hemen fark edilerek 6zel egitime ydnlendirilmektedir. Ozel egitim
bireyin algi ve kavrama diizeyini tespit ederek bu dogrultuda program

olusturmaktadir.

Agir diizeyde engelli birey 1Q’su 25-44 arasinda olan bireylerdir (Oztiirk,
2013, s. 29). Bu bireyler yasamin her alaninda 6zel egitime ihtiyaci olan bireylerdir.

Bu bireyler okul 6ncesi donemde fark edilerek 6zel egitime yonlendirilmektedirler.

Cok agir diizeyde engelli birey I1Q’su 20-25 altinda olan bireylerdir (Bozkurt
ve Kurtoglu, 2018, s. 2). Bu bireylerde genel itibar1 ile birden fazla engel tiirti
goriilmektedir. Yasamlarini idame ettikleri siire boyunca 6zel egitime gereksinimi
olan kisilerdir. Okul oOncesi donemde bu kisiler fark edilerek 06zel egitime

yonlendirilmektedirler.

Mustafa Oztiirk zihinsel engellilikte 3 temel 6zellikten bahsetmistir. Bunlar su

sekilde siralanmaktadir (Oztiirk, 2013, s. 31-32):
1- Genel zeka iglevinin belirgin derecede ortalamanin altinda olmasi,

2- Yasadigi toplumdaki kendi yas grubu ile kiyaslandiginda toplumsal beceriler,
sorumluluk, iletisim kurma, giinliik beceriler ve kendi kendine yeterlilik gibi
alanlarda geriligin olmasi,

3- 16 yasindan dncesinde zeka geriligin baslamis olmast”.
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Yaptigim calismada zihinsel engelin derecesinin engelli birey ve ailesinin
sosyal alanda dislanmasinda belirleyici etken olarak rol aldigi goriilmektedir. Diistik
diizey geriligi, veli kabul etmeme ve gormezden gelme gibi egilimler gosterip
toplumdan saklama tutumu sergilerken ileri derecede zeka geriligi olan bireylerde

ayni zamanda fiziksel engelinden varlig1 belirlenmistir.

2.2.4 Isitme Engeli

Kiside farkli sebeplerden dolay1 bir veya iki kulaginda meydana gelen isitme
kayb1 “isitsel engel” olarak tanimlanmaktadir. Kisi farkli durumlara gore isitme
yetisinin bir kismin1 veyahut tamamini kaybetmektedir. Kulagin i¢, orta ya da dis
kisminda sinirlerde meydana gelen hasarlar sesin isitilmesini engeller ve bu durum
yapilan testler sayesinde ne seviyede oldugu anlasilmaktadir. Baz1 durumlarda isitme
cihazlar sayesinde bireyin engelini gegici olarak ortadan kaldirmaktadir. Kulagindaki
rahatsizlik siddetli derecede olan bireyler cihazla dahi duyamaz ve sagir olarak

adlandirilir (Yaman, 2019, s. 9).

Isitme engelliler derecelerine gore yedi gruba ayrilmaktadirlar. “-10
Desibel(dB) ve 15dB arasi normal, 16dB ve 25dB arasi minimal, 26dB ve 30dB arasi
hafif, 31dB ve 50dB arast hafif, 31dB ve 50dB arasi orta, 51dB ve 70dBarasi orta-
ileri, 71dB ve 90dB arast ileri, 91dB ve iizeri ¢ok ileri” olarak smiflandirilmistir

(Oztiirk, 2013, s. 27).

Calismamda isitme engelli bireyler ile gériismeler yapamadim. Saha ¢alismasi
boyunca yaptigim gozlemlerde isitme engelli bireylerin birgogunun isaret dilini
bilmedigi fark ettim. Bu durum sosyal ve giindelik hayatlarin1 devam ettirmede

olumsuz durum teskil etmektedir.

2.2.5 Dil ve Konusma Engeli

Isitme engeli beraberinde dilsel ve konusma giicliigiinii de getirmektedir. Dil
iletisim i¢in bir ara¢ olurken konugma bu amaca ulagsmada bir adim olmaktadir. Dil ve
konusma yetisinin olusmasinin duyu organlar1 dnemli bir yere sahiptir. Isiten gocuklar
cevrelerindeki dilin gramer ve dil 6zelliklerini i¢sellestirerek kendi dillerini 6grenirler.

Isitme engeli ile diinyaya gelen birey etrafindaki sesleri duyamadigi i¢in anlamli
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climleler kuramaz ve dilsel ve konusma giicliigii ile kars1 karsiya kalir (Akcamete,
1993, s. 2).

Konugsamayan veya konusma hizinda, ifadesinde ve akiciliginda bozukluk
olanlar, ses bozuklugu olanlar, isitemeyen veya isittigi halde konusamayanlar, girtlag
alinanlar, konusmak icin alet kullananlar, afazi, kekemeleri dil-kulak-damak-¢ene

yapisinda bozukluk kisiler bu gruba girmektedir (Kiziltas, 2015, s. 25).

2.2.6 Siiregelen Hastahk

Kaslarda zayiflama, kireclenme, yiiksek veya diisiik seker, madde bagimlilig
gibi etkenler engellilige neden olan problemden dnde gelenleridir. Bu ¢esitlilik engelli
cesitliligini de yon vererek genisletmektedir. Tek bir engelli taniminin yapilamamast

veyahut yapilan tanimlarin tiim engelli tiirlerini kapsamamasi bunun bir sonucudur.

Yapilan calisma engelli bireylerin dislanma faktoriinii ele almaktadir. Bu
baglamda siiregelen hastaliklar incelendiginde dislanma diizeylerinin oldukca diisiik
hatta hi¢ olmadigi goriilmektedir. Ciinkii dislanma ve otekilestirilme engelin

goriintirliigii ile paralellik gostermektedir.

2.2.7 Birden Fazla Engellilik

Birden fazla engel durumunun ayni anda goriildiigii durumlar1 kapsamaktadir.
Bu kategoriye sahip bireylerin engel yiizdeleri yiiksek agir kisilerdir. Engele neden
olan bir¢cok neden bulunmaktadir. Dogum aninda ¢ocugun oksijensiz kalmasi beyin
hiicrelerini etkileyerek fiziksel ve zihinsel engeli ayni1 anda meydana getirmektedir.
Dogustan fiziksel engelli olan bireyler ile goriismeler yapildiginda bu bireylerin
biiylik bir kisminin belli 6lgiide zihinsel engele de sahip oldugu goriilmiistiir. Aynm
zamanda isitme yetisi olamayan bireylerin dilsel gelisimlerinin de geri kalmas1 birden

fazla engel tiiriine 6rnek olarak verilmektedir.

2.3 Engellilik Kuramlan

Engellilik kavrami sosyolojik agidan ilk olarak “beden sosyolojisi” icerisinde
ele alinmistir. Bireyler toplum igerisindeki varliklarin1 bedenleri {izerinden var

etmektedirler. Bedenler yalnizca demografik bilgileri vermez ayni1 zamanda; giizel,
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cirkin, hastalikli, saglikli, kusurlu gibi bircok farkli nedeni de karsimiza
cikarmaktadir. Beden bireyin sosyalligini gerceklestirmesindeki bir kosul olarak
karsimiza ¢ikmaktadir (Bingol, 2017, s. 90-91). Toplumsal yapilar tarafindan bedene
atfedilen anlamlar beraberinde normal ve normal olmayan beden olarak ayrimi da
getirmistir. Normal beden olarak; iyilik, saglik, giizellik tanimlanirken karsit sifatlar
(hastalik, c¢irkinlik vs.) normal olmayan olarak tanimlanmistir. Toplum tarafindan
kabul goriilen ideal beden tanimi ise tam bir bedeni isaret etmektedir (Topaloglu,
2010). Orta g¢aglardan itibaren bedenin eksikligi ile tanimlanan engellilik kavrami
1960’1 yillara kadar beden sosyolojisi temelinde tanimlanirken yapilan engellilik
caligmalari ile birlikte engellilik sosyolojisi ad1 altinda farkli bir disiplin igerisinde ele

alinmaya baslanmistir.

Bir toplumu anlamak i¢in o toplumun sosyal iliskilerini algilamak
gerekmektedir. Sosyologlar bu iligkileri anlamlandirabilmek adina ¢esitli bakis acilari
sunarak teoriler gelistirirler. Esra Burcu cesitli yaklasimlarin engelliligi ele alig
bi¢imini incelemistir. Yapisal-Islevsel yaklasim tibbr modeli temel alinirken diinya
saglik Orgiitiinlin engellilik taniminin tibbi1 modelden sosyal modele kaymasi ile
ekolojik model adi altinda engelli olmayanlarin goziinde engellileri tanimlamistir.
Catismaci yaklasim engel-¢evre baglaminda konuyu ele alarak tibbi model elestirisi
yapmis ve sosyal model baglammda tamimlamalarda bulunmustur. Sosyal Inga
yaklagimi da sosyal modele atiflar vererek tanimlamalar yapmistir (Burcu, 2015, s.
40-67). Bu kuramlar1 temel alarak dort temel engellilik yaklasimi ortaya ¢ikmuistir.
Bunlar: Ahlaki Model Yaklagimi, Medikal Model Yaklasimi, Sosyal Model

Yaklasimi ve Insan Haklar1 Temelli Yaklasimi olarak siralanmaktadir.

Engellilik  kuramlarinin  temelini  engellilik kavramimna bakis acilar
sekillendirmistir. Toplumsal degisme ekseninde farkli zaman ve mekénlara baglh
olarak engellilige iliskin yaklasimlarda degisim meydana gelmistir (Unal, 2018, s.
1327). Her bir yaklasim kendinden 6nceki yaklasimin engelliligi tanimlama sekline
elestirel boyutta yaklasarak kendi temelini olusturmustur. En keskin ayrim ise
medikal modelden sosyal modele gecisle yani engelliligi hastaliktan ziyade toplumsal

bir perspektifte ele alarak ortaya ¢ikmistir.

2.3.1 Ahlaki Model Yaklasim
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Ik ¢aglardan giiniimiize kadar engellilik her toplumda var olan bir olgudur.
Antik Yunan doneminde engelli diinyaya gelen bebeklerin 6ldiirtilmesi yaygin bir
eylem olarak goriilirtken Orta Cag’da engelli bireyler biiyiiclilik ve cadilik ile
suglanarak idam edilmislerdir. Engelli bireyler din temelli yardim kuruluslarinda

toplumdan izole edilerek dislanmaya maruz Kalmislardir (Ozgokeeler ve Alper, 2010,
s. 35).

Ahlaki Model ekseninde engellilik kisinin ahlak yoksunlugu sonucu ya da
kendisinin veya yakin ¢evresinin isledigi bir su¢ sonucu tanri tarafindan verilen bir
ceza olarak goriilmiistiir (Ergun ve Ogrekei, 2017, s. 86). Kisaca engellilik dinsel

tanimlamalar 15181inda tanimlanmistir.

Sanayi devriminin beraberinde kapitalizm gelismesi engellilige olan bakis
acisinin degisimine zemin hazirlamistir. Engellilik ruhun cezalandirilmasinin digina
cikarak bedenin eksikligi {izerine tanimlanmistir. Bunun iki gerekgesi vardir. Ilki is
giicii piyasasinda engelli bireylerin aktif olarak rol alamamasi ikincisi ise pozitif
bilimlerde yasanan gelismeler ekseninde tibb1 agidan bilgi birikimin saglanmasi. Bu

gelismeler sonucunda Ahlaki model yerini Tibbi/Medikal Modele birakmastir.

2.3.2 Medikal Model Yaklasim

Tibbt model 1800°1i yillarin ortalarinda tibbi gelismelerin 1518inda ortaya
cikarak engellilik olgusunu yalnizca biyolojik olarak tanimlamistir Tibb1 modelin
benimsenmesinde klasik bilim anlayisi etkili olmustur. Klasik bilim anlayis1 Newton
teknigiyle Kartezyen felsefeye dayanan; insan1 yasadigi ¢cevreden bagimsiz goren bir
modeldir. Engelli birey toplumdan bagimsiz olarak ele alinirken yalnizca noksanligi
iizerinde durulmaktadir. Bireyin ahlaki eksikliginden ziyade patolojik olarak eksikligi

konu olmustur. (Mese, 2014, s. 81-82).

Tibbi model bireyin biyolojik olarak herhangi bir hastaligi yoksa saglikli
oldugunu diistiniir. Geleneksel model olarak da adlandirilan bu yaklagim, saglig
sadece hastaligin yoklugu olarak tanimlamaktadir. Tibbi modelde saglik\hastalik
olgularin1 tamamen tibbi eksende bireyin eksikligi olarak ele almaktadir (Baloglu,
2006, s. 9).LenBarton’a gore tibb1 model engelliligin kaynagini bireyin eksikliginde;
kisisel yetersizliklerinde tanimlar (Barton, 1996, s. 61).
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Medikal model engelli bireyleri toplumsal alanda izole edilmelerine neden
olarak elestirilerin odagina gelmistir. Ancak medikal model bu dezavantajin yani sira
engelli bireylere tibbi acidan destek sunarak avantajida beraberinde getirmistir.
Koruyucu ve onleyici programlarin uygulanmasina olarak saglayarak engelliligin
olugsmasiin Oniine gecilmistir. Ayn1 zamanda engelli bireylere yonelik yeni tibbi
calismalar yapilarak yasamlarimi kolaylastiric1 tedaviler gelistirilmistir (Arikan, 2002,
S. 22).

Medikal modele gelen elestiriler sosyal modelin temelini olusturmustur.
Bireyin eksikliginden ziyade c¢evrenin eksikligi ele alinmaya baslanmistir. Gorme
engelli bir bireyin okuma sikintisinin gérme yetisindeki eksikligi ile ilgisinin olmadig1

kabul edilerek Braille alfabesi ile yazilan kitaplarin eksikligi aragtirilmistir.

2.3.3 Sosyal Model

Engelliligi yalnizca bedensel eksiklikler lizerinden tanimlayan Tibb1 modele
elestiri olarak 1960 yilinda ABD’de “Bagimsiz Yasam Hareketi” kurulmustur (Mese,
2014, s. 95).“Bagimsiz Yasam” slogani ile sosyal modelin temeli dogmustur. Tibb1
modelle engelli bireyin kaderinin tip kurumlarinin veya ailelerin tayin etmesine
karsilik olarak yeni diizende engelli bireylerin kendi kaderlerini kendilerinin tayin

etmesi kararlastirilmistir (Cayir & Soranii &Ergiin, 2015, s. 11-12).

Sosyal model engellilik aragtirmalarinda baskin modeldir. Sosyal model:
engelli bireylerin vatandas olarak haklarimi yeniden diizenlemek ve engelliligin
yaratilmasi, siirdiiriilmesi ve istesinden gelmek i¢in sorumluluklarin yeniden
yapilandirilmasi {izerine ¢alismaktadir (Dewsbury vd., 2004, s. 145). Engelli bireyi
damgalama egiliminden ¢ok topluma entegre etme amaci giidiilmektedir. Tablo 6 da

sosyal model ve tibb1 modelin engele bakis agilar1 karsilagtirilmistir.

Cigdem Arikan oOziirlii bireylere ve onlarin ailelerine yonelik ayirimei,
dislayict toplumsal tutumlarin, mevcut engelleri ortadan kaldirabilecek yasal, politik,
vb. diizenlemelerle, egitici-0gretici programlarla saglanabilecegini 6ne stirmektedir.
Bu politik diizenlemeler ise sosyal modelle birlikte baslamistir. Arikan sosyal model
ile toplumun kaynasarak saglikli iletisim ortamimnin olusturulmak istendigini

belirtmektedir (Arikan,2002).Mike Oliver’a gore ise Sosyal Model engellilik
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sorununu inkar etmez yalnizca onu toplum igerisinde konumlandirir. Sorunun nedeni
ne olursa olsun bireysel kisitlamalar degildir. Asil sorun toplumun gerekli hizmetleri
engelli bireye sunamamasi ve sosyal organizasyonda engellerin ihtiyaglarinin dikkate

alinmasini saglamadaki basarisizliktir (Oliver, 1996, s. 32).

1980°1i yillarin son donemlerinde sosyal model elestiri almaya baslamustir. ilk
elestiri; engelin getirdigi act ve can sikict deneyimlerin gérmezden gelinmesi
olmustur. Ikinci elestiri ise engelli bireylerin kendilerinin engelli olarak
adlandirilmasina olmustur. Engelli olarak adlandirilmaktan ziyade hasta olarak
adlandirilmay: tercih etmislerdir. Ugiincii elestiri ise tip sosyologlari tarafindan
yapilmustir. Sosyal model engeli toplumsal diizeyde agiklarken tip sosyologlart tiim
engel tiirlerinin toplumsal olarak agiklanamayacagini ileri siirer. Zihinsel engelli bir
bireyin engeli deneyimlemesini ya da siirekli ac1 g¢eken bir engellinin ac1 ¢ekmesi
toplum degil tibbi bir olgudur (Giddens, 2013, s. 227-229). Sosyal modele gelen bu

elestiriler insan Haklar1 yaklagimin temelini olusturmustur.
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Tablo 6 Tibbt ve Sosyal Model Karsilastirmasi

Tibbi Model (Eski Paradigma)

Sosyal Model (Yeni Paradigma)

-Engelliligin tibbi modeli iizerine temellenir.

-Sosyal model ya da engelliligin yeni
paradigmasi {izerine temellenir.

-Patoloji yonelimlidir.

-Sistemik ve sosyal bir perspektife sahiptir.

-Engelliligi eksiklik ve gelisimsel sapmalar
olarak degerlendirir.

-Yagam siireci yaklasimini benimser.

-Engelli insanlar1 ve onlarin ailelerini
zorluklar yoniinden yiiksek risk altinda
gortr.

-Engelliligi
degerlendirir.

degisken bir siire¢ olarak

-Agirhikli  olarak  intra-psisik,  kisisel
ozellikler veya intra-kisisel degiskenler
iizerine odaklanir.

-Sagligi ve yilmazlig1 destekler.

-Engelin baslangi¢ veya siddetli oldugu akut
evresine odaklanma egilimine sahiptir.

-Genellikle
odaklanir.

engelin ~ kronik  evresine

-Engellilige dair “diizeltme” veya “uyum”
kavramlarim kullanir.

-Engelliligin sosyal, politik, ekonomik ve
hukuki olan ana sorunlarini arastirir.

-Karsilagtirma yapmak igin engelli olmayan
insanlar iizerine temellenmis normlari
kullanir.

-Engelli insanlarin sivil haklarinin inkar
edildigi inanc1 tizerine temellenir.

-Engelli insanlar hakkindadir, fakat nadiren
onlar tarafindan yapilir.

-Kamu politikasinda, yasa yapmada ve
sistemik programli degisimlerde
engelliligin sorunlarina yonelik
iyilestirmelerin yollarimarastirir.

-Arastirma surecinde arastiriliyor olanlarla
is birligi yapar.

-Biz ve onlar modelini stirdiirir.

-Engellilik tarihine ve kiiltiiriine deger
Verir.
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Kaynak: (Mese, 2014, s. 85-86)

2.3.4 insan Haklar1 Modeli

Sosyal Modele gelen elestiriler Insan Haklari Modelini de beraberinde
getirmistir. Engellilik olgusunu toplumsal degerlendirmenin yani sira engelli
bireylerin bireysel hak ve ozgiirliiklerini esas almigtir. 1980 yilinda diinyada post-
endiistriyel siirecle birlikte ekonomik ve sosyal politikalarin farklilagmast oziirliiliik
teorilerinde degisimine neden olmustur. Bu dénemde sosyal haklara iliskin temel
problem “kimlik” kavrami olmustur. Dezavantajli gruplarin (cinsiyet, engellilik, 1k,
vb.) tek tek degerlendirilmesi giindeme gelerek sosyal haklar modelinde yasanan
eksiklikler insan haklar1 modeli ile doldurulmaya caligilmistir. Bu modelle toplumsal
olgulardan bireysel olgulara dogru bir kayma meydana gelmistir. Artik engelli haklar
da bir insan haklar1 sorunu olarak ele alinmis ve caligmalara dahil edilmeye

basglanmistir(Okur ve Erdugan, 2010, s. 247).

Insan haklar1 modeli giiniimiizde engelli haklarinin diizenlenmesine referans
olan bir yaklasim olmustur. Birlesmis Milletler Genel Kurulu (BM) 03.12.2008
tarihinde gergeklesen toplantida kabul edilen 5825 sayili kanunla onaylanan “Engelli
Haklarina Iliskin Sozlesme” Insan Haklar1 Modeli ile paralellik gdstermektedir.
Toplamda 50 maddeden olusan sézlesmenin ilk maddesi de bu durumu dogrular

niteliktedir (Birlesmis Milletler, 2008):

“Bu  Sozlesme'nin amaci, engellilerin tiim insan hak ve temel
ozgiirliiklerinden tam ve esit sekilde yararlanmasini tegvik ve temin etmek ve
insanlik  onurlarina saygiyi  giiclendirmektir. Engelli kavrami diger
bireylerle esit kosullar altinda topluma tam ve etkin bir sekilde
katthmlarimin  oniinde engel teskil eden wuzun siireli fiziksel, zihinsel,
diisiinsel ya da algisal bozuklugu bulunan kisileri icermektedir (BM,2008,
MADDE:1).”

Ahlaki Model, Tibbi Model, Sosyal Model ve Insan Haklar1 modelindeki
tanimlamalarindan yola ¢ikarak engelliligi; fiziki ¢evre, sosyal ortam ve psikolojik
faktorlerin yani sira kisisel 6zelliklerini de igeren ¢oklu faktorlerin yol agtigi; durum,

zaman ve mekana bagh bireysel bir deneyim olarak tanimlayabiliriz (Mese, 2014, s.

86).
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Julie Smart ve David Smart engelliligin bireyin tanimlayic1 tek o6zelligi
olmadigmi belirterek yalnizca bireyin 6z kimliginin pargalarindan birisi olarak
tanimlamiglardir. Cevresel modele gore engelliligin tanimin1 yapmak gereksizdir.
Engellilik birey ve bireyin cevresi ile bagmtilidir. Bu yiizden biyoloji daha az
onemlidir. Engellilik biyolojik organik faktorlere ek olarak bireyin becerileri
yetenekleri ve basarilartyla iligkili olarak tamimlamaktadir. Biyolojik modelde
engellilik sebep ve ¢oziimleri bireyde bulunurken ¢evre gérmezden gelinmistir. Buna
karsi olarak modelde toplum engele neden olabilir, engeli abartabilir ve engel

yaratabilir (Samart ve Smart, 1994, s. 29-32).

Arastirmamin bulgular kisminda engelli birey ve ailelerin belli bir siire sonra
engel durumunu kabul ettikleri ve hayatlarini bu dogrultuda sekillendirdikleri
goriilmektedir. Ancak toplum tarafindan uygulanan otekilestirme durumu engelli
birey ve engelli bireye sahip olan ailenin engel durumunu siirekli deneyimlemesine
neden olmaktadir. Bu durum engelli birey ve aileleri icin olumsuz durum
olusturmaktadir. Sosyal model ve Insan Haklart modeli bu olumsuz durumu ortadan
kaldirmada onemli bir yere sahiptir. Tibb1 modelin esas aldig1 gibi engelin ortadan
kaldirilmasindan ziyade sosyal model;fiziki ¢cevrenin engele uygun hale getirilmesini
Insan haklar1 modeli ise engelli bireylere esit hak ve dzgiirliikler verilmesi gerektigini
ileri stirmektedir. Calismamda elde ettigim verilerde bu durumu dogrular nitelikte
olmustur. Bulgular kisminda yer alan verilere gore engelli birey ve engelli ¢ocuga
sahip ailelerinde toplum tarafindan damgalandig1 ve otekilestirildigi goriilmektedir.
Damgalanma bedenin farklilign tiizerinden insa edilmektedir. Erving Goffman

dezavantajli gruplarin kimliginin insa siirecini “damga kuram1” ile incelemistir.

2.3.5 Damga Kuram

Engelli bireylerin diger hasta insanlardan farkli olarak toplum tarafindan
dislanmasinin nedeni bedenlerindeki farkliliklar olmustur. Toplumda var olan giizel-
cirkin, eksik-tam algis1 kendilerine gore farkli olan grubun o6tekilestirilmesine sebep
olmustur. Tiim dezavantajli gruplar (hiikiimli, bagimli, engelli vs.) bu diglanmanin
icinde yer almaktadir. Engelli bireyler ve engelli ¢ocuga sahip aileler de en ¢ok

dislanmaya ve damgalanmaya maruz Kalan grup olarak karsimiza ¢ikmaktadir.
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Goffman’in sdylemi ile engelli ve engelli olmayan olmak {izere toplumda iki
farkli gruptan s6z edilmektedir. Her iki grupta birbirinin otekisidir. Damga kaliplar
bireylerin etkilesim alanlarinda meydana gelmektedir. Engelli birey toplum igerisinde
itibarsizlasacag1 diisiincesi ile engelinin goéziikmedigi noktalarda saklamaya giderek
aldatict goriiniim sunmaktadir. Toplum igerisinde dislanma ve kiigiik diisme korkusu
yasamaktadir. Bu yiizden sinme egilimi gostermektedir. Goffman damga kavramini
otekilestirilen ve itibarsizlagtiran kisiler {izerinden tanimlamistir. Damgalanan kisi
toplum tarafindan soyutlanan kisidir. Toplum ise cogunlugu olusturan normal
kisilerdir. Kisacas1 toplum; herkesin birbirini 6teki, harici ve damgali olarak gordigii

bireyler toplulugundan meydana gelmektedir. Herkes karsisindakinin 6tekisidir.

Calismanin temelini Damga kurami olusturmaktadir. Damga kavraminin
kokeni 1950’li yillara kadar uzanmaktadir. Toplum farkli catisan rollerden meydana
gelir. Yapilan davranisin sapkinligi veya anormalligi bir baska grup ya da kisinin o
davranisa sapkin demesi ile baslar (.Jamrozik ve Nocella, 1998, s. 27). Sapkin olarak
ele aliman eylemi gerceklestiren kisiler ise damgalama durumu ile karsit karsiya
kalmaktadir. Damga kavraminin tanimi Klasik Yunan da dislanmis gruplara verilen
bir igareti ifade etmektir. Ancak sosyoloji tarihine 1960 yillarinda Goffman’in
caligmalari ile girmistir. Goffman damga kavramini deger kaybi olarak ¢alismalarinda

kullanmustir (Marshall, 1999, s. 129).

Goffman “Damga” kurami ¢alismanin amaci baglaminda degerlendirdiginde
calismanin konusu ile paralellik gostermektedir. Damga kavraminin tarih igerisinde
degerlendirmesi yapildiginda bedensel olarak tezahiiriiniin Yunanlilara dayandigi
gorilmektedir. Hristiyanlik doénemi ile birlikte damga kavrami iki sekilde
tanimlanmaya baslanmistir. Bunlardan birincisi; dini inanglar1 sembolize eden viicut
iizerindeki yara ve damgalar olurken ikincisi tibbr olarak fiziksel farkliliklara atifta
bulunmaktadir. Goffman damga kavramini etkilesimsel bir kavram olarak ele
almaktadir. Damga bireylerin girdikleri iliskiler baglaminda viicut bulmaktadir.
Goffman toplumda iki tlir gruptan bahseder. Bunlar; normal olanlar ve damgali
olanlardir. Her iki grupta birbirini Gteki olarak tanimlayarak karsilikli diglama,

Otekilestirme ve itibarsizlagtirma egilimine giderler (Goffman, 2014, s. 27-30).

Goffman 1li¢ damga tipinden bahsetmektedir. Bunlar;  “bedenin

korkuncluklar:”, “zayif irade” ve “etnometodolojik damgalar” olarak siralanmaktadir

40



(age:30). Damgalanan kisi yasadigi kimlik probleminin nedenini 6teki olarak gérdigt
normal bireylerde tanimlar. Damgali bireye goére damgali olan taraf normal olanlardir
(age:33). Damgal1 birey toplum igerisine ¢iktiginda toplumun onu itibarsizlastiracagi
diisiincesi ile damga durumunun fiziksel goriiniirligli olmadigr miiddetce saklama
egilimine gider. Goffman bu durumda iki ¢esit tutumdan bahsetmistir. Bu tutumlari;
“karma ortamlarda damgali bireylerin sinme egilimi géstermesi” ve ‘“karma
temaslara yanasma” olarak agiklar. Sinme egiliminin nedenini damgali bireyin
kendini korumak amacglh yaptigini belirtirken, diger tutumun kasith yapildigini ve

sonucunda olumsuz durumlarin yasanabilecegini dile getirir (age:47).

Damgal1 birey kendisi gibi olan bireyler arasinda kimligini rahatga insa
edebilmekte ve aidiyet duygusu olusturmaktadir (age:53). Engelli bireylerin genellikle
rehabilitasyon merkezlerinde kendi sartlarina uygun arkadaslar bulmalar1 ve birlikte
aktiviteler diizenlemelerini bu duruma Ornek verebiliriz. Goffman damganin
goriintirliigiiniin sosyal iletisime etkisini su sekilde tanimlar (age:86,87); “Birincisi;
kiginin damgast ¢ok goriiniiyorsa onun bagkalari ile basit bir temasi bile damgasinin
bilinir hale gelmesine neden olacak. Ikincisi; damgamn hemen algilanabilir olmasi

etkilesimin akisina sekte vurabilir. Uciinciisii ise; biz normaller, kisinin séz konusu

.....

Goffman kisinin damgasimin goriiniir olmadig1 durumlarda sadece ona sahip
olan kisinin farkinda olarak bu durumu sakladig1 durumlart “aldatict gériiniim” olarak
goriir. Kisinin bu damgast kendi dahilinde olmadan ortaya ¢iktiginda ise toplum

tarafindan gézden diisme goriilmektedir (age:113-115).

Damgalanma durumu damgalanan grup i¢in egitim, istthdam, saglik,
yoksulluk ve erisilebilirlik gibi bir¢ok problemi de beraberinde getirmektedir. Bundan
dolayr damgalanan birey Goffman’in betimledigi “aldatici gdriiniime” biirlinerek bu
olumsuz durumlart minimum seviyeye indirgemeye caligmaktadir. Fakat ¢alismanin
orneklem grubunda yer alan goriiniir engele sahip bireyler ve engelli ¢ocuga sahip

aileler engelini gizleyememekte ve bu tiir olumsuz durumlar1 deneyimlemektedir.
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3.BOLUM

TURKIYE’DE ENGELLI BIREY VE AILESININ YASADIKLARI
PROBLEMLERE GENEL BAKIS

Calismanin bu kisminda en az bir engele sahip bireyler ve engelli gocuga sahip
ailelerin yasadiklar1 problemler ele alinmistir. Bu problemler temel olarak; egitim,
istthdam, 1iyilestirme, saglik, yoksulluk, c¢evre ve erisilebilirlik seklinde
siralanmaktadir.  Calismanin bulgular kisminda da bu problemler katilimcilara
sorularak teyit edilmistir. Engelli ¢ocuga sahip ailelerin problemlerinin
anlagilabilmesi adina ilk olarak aileye engelli bir bireyin katilmasi ile yasanan

problemlerden baslanmistir.

3.1 Engelli Cocuk ve Aile

Aileye engelli bir ¢ocuk katilmasi ile birlikte aile tiyeleri beklenmedik tepkiler
vermektedir. Ciinkii aileye engelli bir bireyin katilmasi aile igi rolleri ve ailenin ¢evre
ile olan iliskilerinde degisiklik meydana getirecektir. Engelli cocuk ve anne, engelli
cocuk ve baba, engelli ¢cocuk ve kardesler, engelli birey ve ¢evre olmak iizere farkl

iligkiler ortaya ¢ikmaktadir.

Aileye katilan engelli ¢ocukla birlikte verilen farkli tepkileri NaomiDale dort
kisimda incelemistir. Birincisi agama modelidir. Bu modelde ebeveyn ¢ocugun engelli
oldugunu 6grenince sok yasayarak durumu inkar etme, suglama egilimine girerek
depresyona girebilmektedir. Ikincisi siirekli iiziintii modelidir. Aile siirekli {iziintii ve
kaygi igerisindedir. Ugiinciisii kisisel yapilanma modelidir. Bu modele gore aile
engelli cocugun olmasi ile birlikte yeniden yapilanma siirecine giderek yeni durumlar
gelistirir.. Dordiinciisii ise caresizlik-glicsiizliik ve anlamsizlik modelidir. Ebeveynin
cevreden de etkilenerek yeni karsilasti§i durumda kendisini c¢aresiz giigsiiz

hissetmesidir (Dale, 1996).

Engelli bireye sahip bir aile tiim yasamini engelli bireyin yasam standartlarina
gore diizenlemektedir. Cevre, sosyal hayat, egitim saglik gibi konularda engelli birey
kadar ailede erisim sikintis1 yagamaktadir. Engelli bireye sahip olan ailenin engeli

deneyimlemesi ailenin egitim diizeyi, ekonomik geliri ve kiiltiirii ile dogrudan
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ilgilidir. Esra Burcu engellilik ve aile {lizerine yapilan caligmalardan elde edilen

onemli sonuglari su sekilde siralamistir (Burcu, 2015, s. 102,103):

1.
2.

10.
11.

12.

Engelli birey ile dogrudan iletisim kuran kisiler diger aile tiyeleridir.
Ailenin kiiltiirel 6zellikleri ve engelli bireye yonelik tutumlarimi
etkilemektedir.

Ailenin engelli bir iiyeye sahip olma hakkindaki goriisleri (kabullenme,
dislama, gérmezden gelme, utanma vb.) farklilik géstermektedir.
Engelli ¢ocuga sahip aileler de ¢ocugun uyum silirecinde anne ve
babaya 6nemli sorumluluk diismektedir.

Engelli bireyin yani sira ailedeki diger fertlerinde psikolojik destek
almas1 gerekmektedir.

Sosyal organizasyonlar engelli bireyi kapsayici sekilde olmalidir.

Aile yapis1 engelli Dbireyin hangi dezavantajli konumlarla
karsilasacagini belirleyerek farklilastirir.

Engelli cocuga sahip ailelerde iletisim problemi yasanabilir.

Ailenin sosyo-ekonomik diizeyi engelli bireyin firsatlarini  ve
dezavantajlarini belirler.

Yoksulluk engelli bireylerin hayatlarini olumsuz yonde etkiler.

Engelli bireyin ihtiya¢ cesitliligi beraberinde ekonomik harcama
getirerek sosyo-ekonomik agidan aileyi olumsuz etkilemektedir.
Ailenin engellilik konusundaki bilinglilik diizeyi karsilasilan

problemlere ¢oziim bulma avantaji saglamaktadir.

3.2 Egitim Sorunu

Engelli bireylerin egitim siirecine katilmalar1 zamanla gergeklesmistir. Egitim

ilk etapta yalmzca saglikli bireyleri kapsamaktaydi. Bir siire sonra zengin aileler

engelli ¢ocuklarina 6zel olarak egitim imkan1 sagladilar. Ekonomik yetersizlige sahip

bircok engelli 6grenci egitim hakkindan mahrum birakildi. Daha sonra yapilan

politikalarla isteyen her engelli bireye egitim verilmistir. Giiniimiizde ise her engelli

birey zorunlu olarak egitim almaktadir (Oztiirk, 2013, s. 93). Fakat hala engelli

bireyler egitime erisim sikintis1 yasamaktadir. Engelli ve engelsiz bireylerin egitim
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seviyelerin (2010 yil1) incelendiginde biiyiik farkliklar oldugu goriilmektedir. Engelli
okur-yazar olmayan yiizdesi 41,60 iken engelli olmayan okur-yazar yiizdesi 5,8’lik bir
kism1 olusturmaktadir (Kumcagiz & Bozkurt & Kurtoglu, 2018, s. 71),

Tiirkiye Istatistik Kurumu 2010 verileri incelendiginde engelli bireylerin
%41,6’s1 okuma yazma bilmemektedir. Cinsiyet bazinda incelendiginde ise kadinlarin

%54,9’u okuma yazma bilmemekte erkeklerin %32’si okuma yazma bilmemektedir.

Tablo 7 Tiirkiye'de Niifusta Kayitlh Engelli Bireylerin Egitim Durumu

Egitim Durumu Toplam Erkek Kadin
Okur Yazar Olmayan 41,6 32,1 54,9
Okur Yazar Olup bir Okul Bitirmeyen 18,2 19,2 16,8
Tlkokul 22,3 26,3 16,5
fIkogretim/ortaokul ve dengi 10,3 12,5 7,1
Lise ve iizeri 1,7 9,8 4,7

Kaynak: (Orhan ve Geng, 2015, s. 120)

Engelli bireylerin ikamet alanlari da egitime erisimde sorun teskil etmistir.
Merkeze uzak ve ulasim i¢in vasita olmayan kdy ve kasabalarda yasayan engelli
bireylerin egitime katilim oran1 merkezde yasayan engelli bireylere gore daha
diiiiktiir. Tiirkiye Istatistik Kurumu 2010 verilerinde kdyde yasayan engelli bireylerin
37,5’1 okuma-yazma bilmiyorken kirda yasayan engelli bireylerin %48,2’si okuma-

yazma bilmemektedir.
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Tablo 8 Tiirkiye'de Niifusta Kayitli Engelli Bireylerin Yerlesim Yerine Gére Egitim
Durumu

KENT KOY
Egitim Durumu Toplam  Erkek Kadin Toplam Erkek Kadin
Okur Yazar Olmayan 37,5 29,0 49,7 48,2 37,2 63,3
Okur Yazar Olup bir Okul 18,3 18,4 18,2 18,1 20,6 14,6
Bitirmeyen
Tlkokul 22,8 26,7 17,3 21,3 25,8 15,2
ilkﬁgretim/ortaokul ve 115 13,5 8,7 8,2 10,8 4.6
dengi
Lise ve iizeri 9,8 12,4 6,1 4,2 55 2,3

Kaynak: (TUIK, Oziirliilerin Sorun ve Beklentileri Arastirmasi, 2010, s. 4).

Engelli bireylerinde egitime erisiminin saglanmasi adina kaynastirma egitim
smiflart agilmistir. 1970 yilinda ilk olarak ABD’de baslayan bu model 1986 yilinda
iilkemizde uygulanmaya baglamistir. 2000 yilinda 6zel egitim programi c¢ikarak
kaynastirma egitimi Tirkiye’de yayginlik kazanmistir. Bu egitimin amact engelli
cocuklar ile engelli olmayan c¢ocuklarin ayni smiflarda egitim almasini saglamak ve
bu sayede akranlar1 ile birlikte egitim becerilerinin gelisiminin saglamasi

amaclanmistir (Kabasakal,Girli ve digerleri 2008, s. 129).

Kaynagtirma egitimin asil amaci engelli ¢ocuklarin akranlar1 arasinda
sosyallesmesi ve egitim almasi olurken beraberinde diglanmay1 da getirmistir. Saha
caligmasimi gerceklestirdigim Aksaray ilinde 2019 yilinda kaynastirma okulu olan
Mehmetgik Ilkokulunda Down sendromlu o6grenciler diger o&grencilerin velileri
tarafindan yuhalanmistir . Bu durum ozel gereksinimli ¢ocugun okuldan
uzaklagsmasina neden olurken beraberinde ailesini de psikolojik olarak etkilemistir.
Aynm sekilde ¢alismamin bulgular kisminda yer alan 45 yasinda lise mezunu ev

hanim1 olan katilimci 3’te SerebralPalsi olan 16 yasindaki oglunun kaynastirma

Haber  ayrintist  “https://www.evrensel.net/haber/390776/tbmm-arastirma-komisyonu-otizmli-
ogrencilerin-yuhalanmasi-olayi-icin-aksaraya-gitti”
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egitiminde okulunda istismara ugradigini belirtmistir. Bunun sonucunda 6grenci okula

gitmek istememekte ve aile psikolojik olarak sikint1 yasamaktadir.

3.3 Rehabilitasyon Sorunu

Kaynastirma egitimine dahil olamayan 0©zel Ogrenciler Rehabilitasyon
merkezlerinde egitim almaktadir. Tarihte ilk olarak ikinci diinya savasi sonrasinda
yarali ve sakat kalan askerlerin tedavi edilebilmesi i¢in New York da Dr.
HowardRusk tarafindan kurulmustur. Rehabilitasyon merkezleri iilkemizde ilk olarak
Sosyal Hizmetler ve Cocuk Esirgeme Kurumu sorumlulugunda 1983 yilinda 2828
sayili kanunla tanimlanmustir. 1988 yilinda Ankara’da 288 kisilik Zihinsel Oziirliiler
Merkezi ve 50 kisilik Korler Rehabilitasyon Merkezi agilmistir. 1990 yilinda ise her
engel tlirline gdre rehabilitasyon merkezleri kurulmaya baglanmistir. Avrupa birliginin
de Devlet Egitim Destegi adi altinda verdigi maddi destek 6zel egitim merkezleri
hizlica yayilmistir (Aslan, 2021). Yillara gore 6grenci, 6gretmen ve rehabilitasyon

merkezlerinin artisi tablo 9 da verilmistir.

Tablo 9 Tiirkiye'de Yillara Gore Ogrenci, Ogretmen ve Rehabilitasyon Merkezi
Sayilari

Yillar Ogrenci Ogretmen Ozel Egitim ve

Sayisi Sayisi Rehabilitasyon
Merkezi (Yaygin Egitim)

2017-2018  415.785 25.915 2.505

2016-2017  403.104 24.396 2.437

2015-2016  373.942 22.264 2.074

2014-2015  349.681 20.872 1.950

2013-2014  326.081 18.847 1.902

2012-2013  298.794 17.791 1.795

2011-2012  262.818 15.076 1.692

2010-2011  241.746 13.448 1.605

2009-2010  186.634 11.930 1.591

Kaynak:(TUIK; 2020, s. 51)
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Bireyin egitim alamamasi toplumla biitiinlesmesinde sorun yaratmaktadir.
Bundan dolay1 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezleri engelli bireyler i¢in 6nem arz
etmektedir. Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezleri 6zel gereksinimli kisinin
ihtiyaglart dogrultusunda uygun zaman ve mekanda verilen egitimdir. Rehabilitasyon
merkezleri kisinin fonksiyon kaybindan dolay1r yasadigi eksikligi ortadan kaldirmak
ya da bu becerilerin yerine bireylerin kendilerine yeterli olabilecek becerilerini
gelistirmelerini saglayamaya yonelik egitim vermektedir (Yaliniz ve Demir, 2019, s.

325).

Rehabilitasyon merkezleri 6zel egitim alan dgrenciyi akademik gelisimin yani
sira meslek ve sosyal-giindelik hayata hazirlamada da fayda saglamaktadir. Ozel
egitim merkezleri kadrosunda okul miidiirii, miidiir yardimcisi, ¢ocuk gelisim ve
Ogretimi 6gretmeni, okul dncesi 6gretmeni, fizyoterapist ve psikologdan olugsmaktadir
(Karaca, Basgol ve digerleri,2016, s. 14). Mustafa Oztiirk rehabilitasyon merkezinde
olmasi gereken standartlar1 su sekilde siralanmustir (Oztiirk, 2013, s. 118-119):

1. Engelli bireyin olumlu bir sekilde egitim almasi icin rehabilitasyon merkezleri
sehir merkezlerinde ve 8-10 kisilik gruplar halinde olmalidir.

2. Rehabilitasyon merkezlerinin nicelik ve nitelik yoniinden yeterli elemana
sahip olmasi1 gerekmektedir.

3. Rehabilitasyon icin gerekli materyallerin nicelik ve nitelik bakimindan yeterli
olmalidir.

4. Gelistirilen projeler Tiirkiye kosullaria uygun olmalidir.

5. Merkezde park, bahge, spor alani gibi alanlar yapilarak bireyin sosyal hayata
hazirlanmas1 gerekmektedir.

6. Merkezde calisan ekip calisanlar1 arasinda ekip calismalar1t yapmalar

saglanarak hizmet i¢i egitim verilmelidir.

3.4 istihdam Sorunu

Her bireyin engellilik durumu gdzetmeksizin ¢alisma hakki vardir. Is hayatina
giremeyen engelli bireyler psikolojik ve sosyal sikintilar yasamaktadir. Isveren
kurumlar ig¢i aliminda engelli bireyleri goz ardi ederek engelsiz bireylere is verme
egilimindedirler. Bu durum engelli bireyin toplumsal hayattan soyutlanarak psikolojik

sorunlar yasamasina neden olmaktadir. 4857 sayili Is Kanunun 30.Maddesi geregince
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“Isverenler, elli veya daha fazla isci calistirdiklar: ozel sektor isyerlerinde %3
engelli; kamu igyerlerinde ise %4 engelli bireyi meslek, beden ve ruhi durumlarina
uygun islerde ¢alistirmakla yiikiimlidiirler (Engelli ve Yash Istatistik Biilteni, 2020,
S. 21). Calismanin bulgular kisminda engele sahip katilimcilar isveren kurumlarin az
engele sahip bireyleri ise almasinda bahsederek istihdam problemi yasadiklarini

belirtmislerdir.

Engelli bireylerin istihdam problemini ¢ozebilmek adina farkli istthdam
yontemleri uygulanmistir. Bunlar; “Engelli kotasi, korumali isyerleri, kooperatif
calisma yontemi, sadece engelli bireylerin ¢alistigi isyerleri ve evde ¢calisma yontemi”
olarak siralanmaktadir (Bozatay ve Ayyildiz, 2018, s. 83). Bu politikalara ilk olarak
1800°1ii yillarda Korumali Isyerleri ile ABD’de baslanmustir. Bu is yerleri devlet
tarafindan desteklenmektedir ve ayni zamanda dezavantajli konumda olan engelli
bireylere istihdam alan1 saglanistir. Korumali Isyerleri Tiirkiye’de 2006 tarihinde
yurtirliige girmistir. Koruma is yerlerinde ¢alisabilmek i¢in zihinsel-duyusal ya da
ruhsal olarak %40 engele sahip olma, diger engel tiirlerinde ise %60 engele sahip
olma ayn1 zamanda ISKUR’a kaydolma ve 15 yasin1 doldurma sart1 getirilmistir. 2013
yilinda 5378 tarihli yonetmelikte korumali isyeri taniminda degisiklik meydana
gelmis ve agir dereceli engelli bireyler isgiicii koruma politikasina dahil edilmemistir.
Yalnizca 15 yasini doldurmus; %40 ve lizeri zihinsel ve ruhsal engelle sahip bireyler

dahil edilmistir (Sen, 2018, s. 138-140).

Oziirliiler Idaresi Baskanligi’nin 2003 yili aralik ayinda yayinladig: Tiirkiye
Oziirliller Arastirmasi1 sonuglarma gore, Tiirkiye niifusunun %12.29’unu olusturan
Oziirlilerin yalmizca %21,7’si calisma hayatina katilmaktadir. Her bes oOziirliiden
yalnizca bir tanesi is hayatindadir. Bu veriler oOziirliillerin i hayatina girmekte
yasadiklar1 zorluklar1 gosterir niteliktedir (Oziirliiliige Dayali Ayrimciligin Olgiilmesi

Arastirmasi , 2010, s. 30).

Tiirkiye Istatistik Kurumunun aralik ayr 2019 isgiiciine katilma verileri
incelendiginde; is giicline katilma orami erkeklerde %72 iken kadinlarda %34
toplamda ise %53 olmustur. 2011 yilinda yapilan Niifus ve Konut Arastirmasi’na
gbre en az bir engeli olan niifusun isgiiciine katilma oran1 erkeklerde %35 kadinlarda

ise %12 olmustur ( Engelli ve Yash Hizmetleri Genel Midiirligii, 2020.s.20)
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Tablo 10 Tiirkiye'de Engelli Niifusun Istihdam Oram

Isgiicine Katihm Erkek Kadin Toplam
Oram

Engelli Niifus 35,4 12,5 22,1
Toplam Niifus 72,0 34,4 53,0

Kaynak; (Engelli ve Yasl Istatistik Biilteni, 2020)

3.5 Yoksulluk Sorunu

Engellilik ve yoksulluk kavramlar1 karsilikli etkilesim halindedir. Engellilik
yoksulluga neden olurken yoksulluk da engellilik deneyimleme oranini artirmaktadir.
Istihdam ve egitim sorunu yasayan engelli bireyler bunun sonucunda yoksulluk
problemi yasamaktadir. Engellilik durumu engelli bireylerin is alaninda sikinti
yasamasina neden olurken beraberinde ek harcamalart da getirmistir. Bu harcamalar;
saglik hizmetleri, engel durumunun yarattig1 ek ihtiyaglar (tekerlekli sandalye, koltuk
degnegi vb.) seklinde siralanmaktadir. Caligmanin bulgular kisminda gelir

durumlarinda ek harcamalar belirtilmistir (Katilimer 2, Katilimer 3, Katilimer 9).

Engellilik durumunun yol ac¢tig1 dezavantajli konumu ortadan kaldirmak icin
engelli bireylere yapilan sosyal yardimlar 6nem teskil etmektedir. Engelli ¢ocuga
sahip ailelerin ve en az bir engele sahip bireylerin sosyal desteklerden faydalanma
durumu bulgular kisminda verilmistir. Tiirkiye Cumhuriyeti Anayasasina gore
iilkemiz sosyal devlet olarak tanimlanmigtir. Sosyal devlet igerigi ise ihtiyag sahibi
bireylere verilen sosyal yardim ve harcamalar1 kapsamaktadir. Sosyal devlet anlayist
kapsaminda engelli bireylere yardim etmek devletin asli gorevidir. Engelli bireylere
yapilan destekler incelendiginde bu yardimlarin her yil artmakta oldugunu

gormekteyiz.
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Tablo 11 Maddi Yardim Alan Engelli Bireylere Ayrilan Kaynagin Yillara Gére

Dagilimi

Bakima Muhta¢ Engelli Silikozis
Engelli Engelli(%40-%69) Yakim Ayhgi(18
(%70 ve Uzeri) Yas Alt1)

Yillar Kisi Tutar Kisi Tutar Kisi Tutar Kisi Tutar
Sayis1  (Milyon Sayisi (Milyon  Sayisi (Milyon Sayis1  (Bin

TL) TL) TL) TL)

2019 287.82 2.287 352.125 1.855 96.210 471 164 2.474
0

2018 287.72 1.681 341.825 1.341 93.003 345 168 1.771
6

2017 284.62 1.748 335.769 1.399 94.268 366 177 1.849
5

2016 284.95 1.577 338.814 1.278 91478 327 189 1.731
1

2015 280.28 1.383 338.588 1.142 89.631 281 195 1.617
8

2014 268.03 1.259 332.432  1.069 87.084 262 201 1.155
8

2013 225.45 1.089 300.242 984 64.445 241 197 1.477
7

2012 201.67 847 298.617 848 59.517 167 200 1.251
0

2011 187.71 689 293.141 753 59.558 145 153 305
1

2010 168.55 616 290.558 728 55.727 151
9

2009 142.28 565 275.028 632 44541 141
8

2008 11451 396 255.990 581 28.631 91
8

2007 92.904 299 239.110 516 8.877 26

2006 82.891 159 233.910 377

2005 84.072 88 243519 251

2004 79.811 53 220.600 149

2003 72.805 48 204.332 136

2002 68.598 19 193.780 56

Kaynak: (Engelli ve Yash Istatistik Biilteni, 2020, s. 54).
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3.6 Saghk Sorunu

Saglik hakki 1948 yilinda Insan Haklar1 Evrensel Bildirgesi’nde “T1bbi bakim
hakki hi¢bir ayrim gozetmeksizin temel insan hakki” olarak tanimlanmistir. Engelli
bireylerde hi¢cbir ayrima tabi tutulmadan saglik haklarindan faydalanmahidir (Karatana
ve Gir, 2019, s. 43). Ancak engelli bireyler saglik hizmetinden faydalanma
konusunda erisim problemleri yasamaktadirlar. Engelli bireyin engelli olmayan bireye
gore saglik problemleri daha fazla ve karmasiktir. Tedavi siiregleri uzun siirmekte ve
farkli tedavi yontemlerine ihtiyaci vardir. Saglik erisiminin 6niinde fiziki yetersizlik,
ekonomik durum ve kisisel yardima duyulan ihtiyac gibi farkli faktorler
bulunmaktadir (Balci, 2019, s. 11).

Saglik hizmetlerinde yasanan baslica sorunlar su sekilde siralanmaktadir;
“hastanelerin mimari tasarimi, tibbt arag-gere¢ eksiklikleri, saglik personellerinin
mesleki yeterliligin bulunmamasi, engelli bireylerin saghgini gelistirme ve onlemeye
iliskin saghk programlarimin uygulanmamasi, engelli bireylere karsi olumsuz tutum
ve davramis” seklinde siralanmaktadir (Karatana ve Giir, 2019, s. 43). Calismanin

bulgular kisminda katilimcilarin saglik erisimine yasadigi problemler verilmistir.

3.7 Erisilebilirlik Sorunu

Erisilebilirlik kavraminin engellilik baglaminda tanimi “engelli bireylerin
bagimsiz yasayabilmeleri icin, yasamin tiim alanlarina tam ve etkin katilimini
saglamak ve engelli bireylerin, engelli olamayan bireylerle esit kosullarda fiziki
cevreye, -ulasima bilgi ve iletisim teknolojileri ve sistemleri dahil olacak sekilde-
bilgi ve iletisim olanaklarina erisimim saglanmas:” seklinde verilmektedir (Cayir

& Soran &Ergiin, 2015, s. 62).

5378 sayili Engelliler Hakkinda Kanununa gore “kamu kullanimina agik
bina, alan ve toplu tasima araglarinda ve hizmetlerinde erisilebilirligin saglanmast
ve denetlenmesi gerekmektedir”. 2013 yilinda yayinlanan ve 2016 yilinda revize
edilen Erisilebilirlik izleme ve Denetleme Y®6netmeligini gore illerin valiliklerinde

Erisilebilirlik Izleme ve Denetleme komisyonlari kurularak topluma agik tiim yapi ve

51



acik alanlarin denetimine baslanmistir (Engelli ve Yash Istatistik Biilteni, 2020, s.

53).

Tablo 12 Yillara Gore Engelli Bireylere Gore Yenilenen Alan Sayist

Yil Bina Acik Alan Toplu Tasima  Toplam
Araci

2014 6 1 2 9

2015 33 1 1 35

2016 21 5 0 26

2017 77 0 205 282

2018 102 2 198 302

2019 143 0 98 241

Toplam 382 9 504 895

Kaynak: (Engelli ve Yash Istatistik Biilteni, 2021)

Calismanin bu kisminda verilen egitim, rehabilitasyon, istihdam yoksulluk,
saglik ve erisilebilirlik sorunu ¢aligmanin ti¢iincii kisminda katilimcilarla gériismeler

sonucunda elde ettigim veriler ¢ercevesinde ele alinacaktir.
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BOLUM 4

BULGULAR

Calismanin bu boliimde engelli cocuga sahip aileler ve en az bir engele sahip
bireylerle ilgili yaptigim saha calismasi ve bu calismanin sonucunda ortaya cikan
bilgiler yer almaktadir. Calismanin yontem kisminda belirtildigi gibi bulgular iki
kisimdan olusmaktadir. Birinci kisimda engelli ¢ocuga sahip ailelerin yasadigi veriler

verilirken ikinci kisminda en az bir engele sahip bireylere ait veriler verilmistir.

4. ENGELLI COCUGA SAHIP AILELERIN YASADIKLARI PROBLEMLER

4.1.1 Ailenin Cocugun Engelli Oldugunu Ogrendigindeki Tutum ve

Davranislan

Teshis konulduktan sonra, ebeveynler pek ¢ok tepki ve uyum asamasindan
gecer. Bu tepkiler; “sok”, “panik”, “inkar”, “kader” ve “kabullenme” olarak kategori
edilmistir. Ailenin engelli cocuga iliskin verdigi tepkileri anlamak aileye psikolojik
destek saglamada yardimci olmaktadir. Engelli ¢cocuga sahip olan biitiin aileler bu
stirecleri deneyimlemektedirler ve bu siirecler kaginilmazdir. Sok ve inkar ardindan
yeni sorunlar meydana gelir; sorun ve ¢oziim siireklilik i¢cinde devam eder
(Hedderly,Bairdw ve McConachiez, 2003, s. 32-33). Ailelerin tepkileri ise kisisel

ozellikleri baglaminda farklilik gostermektedir.

Aileye engelli bir bireyin katilmasi ile aile i¢i rollerde degisimler meydana
gelmistir. Katilimecilara ¢ocuklarin engelli oldugunu ilk O6grendiklerinde ne
hissettiklerini sordum. Katilimcilardan bir kismi tepkisiz kalma egilimi gosterirken
bir kismi1 kabullenmeme, c¢aresizlik, kizginlik ve suglama egilimi gostermistir.

Goriistiigiim katilimcilarin engeli 6grendigini ana iliskin tepkileri asagidaki gibidir:

“Testi almaya Konya'ya gittik. Testi aldik agamadim. Hayatimin en zor ani o
sonug testini agmak oldu. Testi a¢ip raporu goriince egsim havaya atti testi “Allah’tm
biz sana ne yaptik” diye bagird. Ikimiz de ilk 7 8 ay hi¢ konusmadan farkl yerlerde
agladik siirekli....Esim 8 ay boyunca kucagina bile almadi hi¢ gérmedi ¢cocugu, ben
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artik dayanamadim aldim ¢ocuklari babamin evine gidiyordum geri esimin ailesi
geldi durdurdu. Evdeki kizim dayanamadi babasina gidip “Baba neden boéyle
yapyorsun? Paramiz coktu da biz bunu satin mi aldik? ~ dedi. Ama ona da
bagirip génderdi.... Eger engelliligin ne oldugunu bilmeseydim bu kadar
vikilmazdim. Ciinkii ilk ¢cocugumda yasadim yine aynilarini daha agir yasayacagimi

biliyorum” (Katilimct 2).

Katilimer (Katilimer 2) ile goriisme evinde gergeklesmistir. Anne goriisme
boyunca aglamis, sesi titreyerek konusmus ve siireci heniiz atlatamadigini ifade
etmistir. Katilimcmin dért ¢ocugundan ikisi engelli diinyaya gelmistir. Ik engelli
cocuk 20, ikinci c¢ocuk ise 6 yasindadir. Katilimer son yirmi yildir {iziinti ve
depresyon icinde oldugunu ifade etmistir. Esi ve c¢evresi higbir sekilde engelli
cocuklar1 kabullenmemektedir. Anneye destek olan tek kisi kiz1 olmustur. Katilime1

psikolojik destek almakta ve ilaclar ile ayakta kalmaktadir.

“llk 8 yasinda ortaya ¢ikt. Yiiriiyiip kosarken bir anda diistii yiiriiyemedi.
Normalde ¢ok hiperaktif bir ¢ocuktu. Tiim mahalle sok gegirdi........ Ailem, ¢evrem,
babasi ¢ocugun engelli oldugunu kabullenmiyor (Katilimci 3) .

Katilimer (Katilimer 3) engel durumunu kabul etmekte(anne) fakat baba
cocugun engel durumunu gormezden gelmektedir. Tamamen saglikli bir gocuk gibi
davranmakta ve c¢ocukta sonradan ortaya ¢ikan hastalifin gegici oldugunu
diisinmektedir. Goffman (2014) karma temaslarda engeli tamamen gérmezden
gelerek engelli bireye yaklagmanin sorun olacagimi ifade etmistir. Engelli ¢cocuga
yaklasimda ¢ocugun engeli kabullenme ve engele bakis acici lizerinde 6nemli bir
etkendir. Katilimeinin engeli sonradan deneyimlemesi de ailenin kabullenmemesine
neden olmustur.

“Engelli oldugunu dogum yaptiktan 1 ay sonra anladik. Hamileyken de zaten
engel siiphesi vardi. Kendimi yavas yavas hazirlamistim. Insan her ne kadar kendini
hazirlasa da sonucu alana kadar icinde umut oluyor. Sonucu alinca babast yikild:
zaten. Bende ¢ok tiziildiim ama kendi kendime dedim ki “kendine gel ve ¢cocugun igin
ne gerekiyorsa onu yap” dedim. Hemen Down sendromu derneklerine iiye oldum.
Diger hasta ¢ocuklar: gozlemlemeye basladim, aglamakla olmaz dedim... X’ i hi¢

engelli olarak gérmedim ben. Kimseye de soylemedim zaten engelli oldugunu. Artik
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yavas yavas konusma da zorluk yasamaya baslayinca engelli oldugunu anlamaya

basladi etraftakiler (Katilimct 4) .

Engelli ¢ocuga sahip olan katilime1 4 ise engel durumunun kabullendigini 6ne
stirerek goriismeye gayet pozitif bir sekilde baslamistir. Bu tiir arastirmalarin
yapilmasimin engelli bireylerin taninmasinda 6nemli oldugunu diisiindiigiinii ifade
ederek olduk¢a samimi bir goriisme gerceklestirdi. Kabullenme problemi
yasamadigini ifade eden katilimcinin ¢ocugun engelli oldugunu c¢evreden saklamasi
gizli bir kabullenmeme 6rnegi olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Engelin yiizdesi ve
gorlniirliigii ailenin engel karsisinda aldigi tutumlar1 belirlemektedir. Engelin

goriiniir olmamasi ailelerde saklama egilimini de beraberinde getirmektedir.

“Iik 6grenene kadar ¢ok arastirdim kesin cikacak gibi geliyordu bana ama
yine de ilk once kabullenmedim. Ama sonucta biz inanclynz kabullenmeye basladim.
Cok uzun siirmedi bende ¢cabuk gecti ben ne yapabilirim diye arastirmaya basladim.
Ama babast ve kaynanam, goriimcelerim hi¢ kabullenmedi....7 ay sonra esimden
ayrildik. Cocuk engelli oldugu icin kabullenemedi. X'i sadece 1 kez gordii.
Babaannesi, halalar:t hi¢ gormediler. Cocuk engelli olunca keske hi¢ ¢ocuk
yapmasaydik dedi bana. Cocuk boyle dogunca goriimcem ben ugrasamam bunlarla
diye kaynanama bunlart al memlekete gotiir dedi. Cocugum engelli olunca ilk isleri
beni ¢ocugumla baslarindan atmak oldu. Su an da highiri yok....... Babamin evine

gelince ilk dnce engelli oldugunu sakladim. Simdi olsa yapmazdim. (Katitlimer 7).

Engelli ¢cocuga sahip olan Katilimc1 7°nin goriismeyi savunmact bir ifade ile
yaptig1 gdzlemlenmistir. Bunun nedeni incelendiginde ise engellilik olgusunu siirekli
kotli deneyimlemesi ve ¢evresinden olumsuz tepkiler almasi olarak karsimiza
cikmaktadir. Katilimer engelli bir cocuga sahip olmanin yani sira aile igi
problemlerle de bas etmek zorunda kalmistir. Katilimer 7°de de engeli saklama
tutumu goriilmiistiir. Fakat engel goriiniir boyuta geldiginde “Allah’in takdiri”
olarak tanimlamis ve inan¢ temelli bir kabullenme egilimi gostermistir (Kader).
Baba ise ¢cocugu kabullenmemis ve yalnizca bir kez gérmiistiir. Katilime1 1°de inang

temelli ele alarak su sekilde belirtmistir:
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“Esim ilk duydugunda “Cenab-t Allah Basimiza verdi herkesin basina
gelebilirdi bu da bizim basimiza geldi” dedi. Ben ilk duydugumda diinyam karardi.
Tek hayalim ¢ocugum yiiriimeye baslayinca giizel bir kirmizi spor ayakkabt
givdirmekti. Babast sag olsun yinede aldi ama giydiremedikten sonra alsa ne! Yine
de aldik yanina koyduk aklimda kalmad:. Engelli oldugunu égrenince ilk 2 sene ¢ok
tiztildiim. Psikolojik destek aldim ilaglar kullandim. Diger c¢ocuklara baktim,
vasitlarina baktim kaldiramadim. “Normal bir insan gibi olsun isterdim” (Katilimci
1).

Anne (Katilimcr 1) engel durumu normal dis1 bir olgu olarak tanimlanmakta
ve inang perspektifinde kabul gormektedir (Kader). Goffman (2014) bu durumu

“normal olanmn sinirlarini tekrardan tanimlama” olarak betimlemistir.

“Hastanede yiizde 45 engel verdiler. Ben zaten bekliyordum. Hatta ¢ok siikiir
dedim. En azindan raporu oldu ozel egitime baslariz diye sevindim. Ama babasi yine
kabullenmedi. Heyetten kiifrederek c¢ikti. Bizimki o kadar doktorun karsisinda
utancindan konusmad: engelli degil benim kiigiikliigiimde boyleydi dedi (Katilimct
10).”

Katilimc1 10 engel karsisinda tepkisiz kalmigtir. Fakat baba ¢ocugun engelli
olmasim bir eksiklik olarak gorerek inkar etme tutumu sergilemistir. Ugiincii sinifa
geldiginde teshis konan ¢ocugu hala baba engelli olarak gormemekte ve
kabullenmemektedir. Burada engelin erken teshisinin 6nemi karsimiza ¢ikmaktadir.
Eger Katilimc1 10 okul dénemi dncesinde 6zel egitime baslamis olsaydi suan sinif
tekrar1 yapmak zorunda kalmayacakti. Baba c¢ocugun simif tekrar1 yapmasinin
ardindan 0zel egitimi kabul etmistir. Ayni zaman da fiziksel olarak ylirlime
bozukluguna da sahip olan ¢ocuk baba kabul etmedigi i¢in herhangi bir fizik tedavi
almamaktadir.

“Duydugumda kabul etmek istemedim. Cocugu kucagima almak, bakmak
istemedim. Psikolojik olarak depresyona girdim. Zamanla isin igine girdikce
ogrendim (Katilimci1 12)”

Katilimer (12) engelli dogan g¢ocugu kabullenmeme egilimi sergilemistir.
Bunu “sok” ve “panik” ne yapacagini bilememe olarak tanimlayabiliriz. Suanda
psikolojik olarak iyi oldugunu ifade etmesine ragmen goriisme boyunca gergin

oldugu gozlemlenmistir.
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“Engeli o6grenince ne yapacagimi bilemedim. Engel nedir daha dnce hig
bilmiyorum. Hem X'in engelli dogmasi, hem dogum swrast aldigim kilolar beni iyice
depresyona soktu. X engelli olduktan sonra babast vardi komiser oda terk edip gitti
iyice diinyam karardi. Artik X’in bakimina tek yetisemedigim icin bir ay énce engelli
yurduna verdim. Béyle ikimizde iyi olucaz(Katihmer 13)”

Katilimc1 13 ile yapilan goriismede annenin engelli ¢ocugu higbir zaman
kabullenme egilimi gostermedigi ve bunun sonucunda engelli ¢ocuklar i¢in yapilan

engelli yurduna verildigi goriilmiistiir.

“X'in hastaligimt ilk duyunca tepkKisizdim.  Ciinkii hi¢ otizmli ¢ocuk
gormemistim. Doktora ilk sordugum benim ¢ocugum askere gidecek mi, okula
gidebilecek mi. X’e biiyiik gosterigli bir siinnet diigiinii yapicam dedim doktora.
Ilerde diigiinii olamazsa yinede oglumuza satafath bi diigiin yaptik diyelim icimizde
kalmasin diye. Cocugum bana siirekli bagli mi kalacak diye ¢ok agladim. Psikologa
gittim ilaglar kullandim. Stresten kolesterol, bel ve diz agrisi ¢ekmeye basladim.... X
iyi durum da. Tanili bir ¢cocuk oldugunu dayilart dahil bilmiyor. Onlar X'i sadece

yaramaz ve simarik bir ¢ocuk olarak biliyor (Katilumct 5).”

Katilimer 1 engelli ¢ocugu normal disi olarak ele alirken Katilime1 5 tanil
cocuk seklinde tanimlamistir. Ailelerin engeli tanimlama sekli engelli cocuga
yaklasimi da degistirmektedir. Anne her ne kadar bilingli yaklasiyor olsa da ortiik
bir kabullenmeme egilimi sergilemektedir. Aileler engeli 6grendikten sonra artik
ortaya ¢ikan yeni problemlerle bas etme yollar1 aramaktadir. Katilime1 5 de engeli
ogrendikten sonra ortaya ¢ikacak sorunlari siirekli olarak analiz etme ve tedbir alma

durumdadir.

“Ilk nobetini gegirdiginde cok korktum kétii bisey oldu sandim. Ogrendikten
sonra artik bigey yapmadim dedim yanmima geldi Allah génderdi artik mecbur

bakmam lazim. Egitimine yiiriimesine basladim (Katilimct 6).”

Engel hakkinda herhangi bir bilgiye sahip olmayan Katilimc1 6 engeli ilk
deneyimlediginde korku ve panik yasamis ardindan inan¢ baglaminda kabullenme
egilimi gdstermistir. Ikinci cocugunda engeli anladiginda ise daha bilingli davranarak

hemen tedaviye baglamistir. Fakat bu bilinglilik durumu yasadig1 fiziki cevre ile
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simirlt kalmis ve yalnizca rehabilitasyona baglayabilmistir. Fakat katilimer bilingli
yaklagim sergiledigini diistinmektedir. Bunun nedeni ise ilk engelli ¢ocugunda higbir
girisimde bulunmamasi olarak goriilmiistiir. Katilimc1 kdyde ve kaynanasi ile ikamet
etmekte ve ev sinirlarmin disina ¢ikmamaktadir. GOriisme yapabilmek igin
kaynanasindan izin alinmis ve kaynanasi engelli cocugun yanina derse girdigi sirada
rehabilitasyon merkezinde katilimciyr yalniz gériismeye almak miimkiin olmustur

ancak.

“Ilk engelli deyince doktor aklima ilk “acaba engelli ¢ocuk nasi olur?”
sorusu geldi. Cevremde daha once hi¢ engelli yoktu. Hemen Ankara’ya gittim
egitimleri 6grendim. Tiim hayatimi iptal ettim sadece ¢ocuguma baktim ama olmadl,,
kabullendim. Cocuguma bakmak zor degil ama yasitlarini gordiikce zor geliyor
benim de ¢ocugum béyle olacakti diye (Katilimet 8). "Sok-Inkarve Kabullenmeme
tutumlarinin ardindan ailede ne yapabilirim kaygist baslayarak sorun ve ¢odziim

stireklilik gostermistir.

“Engeli ilk duydugum da tepkisiz kaldim. Engel ne bilmiyorum, neyle
karsilasicim belli degil. O donemlerde bu kadar engelli ¢ocuk yoktu ortada da son
yvillarda bu kadar engelli var. Eger engelliligin ne oldugunu bilseydim diinyam
kararirdi ama ben ne oldugunu yasayarak ogrendim sindirdim......Doktora gotiirdiim
SP dedi doktor. Kiiciik beyin gelismemis. Orda seviniyorum ben beyin deyince iyi
bari bedende bir sey yok dive. Orda ¢alisan bi ¢ocuk geldi “Abla ya sen neye
seviniyon bu daha da agwr dedi...... X'in engelli oldugunu ogrenince egimin ailesi

beni sugladi. Kendi neydi ki yaptigi1 ¢cocuk ne olacakti dediler (Katilimct 9)”.

Katilimer psikolojik sorun yasamadigini ve kabullendigini ileri siirmiistiir.
Fakat goriisme esnasinda psikolojik olarak 1yi olmasini diger engelli annelerin ilag
kullanmasina ancak kendisinin bu ilaglara hi¢ gerek duymadigini belirterek ifade
etmistir. Bu durum annenin kabul etmese dahi psikolojik olarak etkilendigini ama
giiclii bir durus sergilemek adina {izerini Orttiigiinii gostermektedir. Anne ayni
zamanda fiziki olarak da bir¢ok hastalik gecirmistir. Bunun nedeni ise stres ve
engelli bir ¢ocugun temel ihtiyaglarin1 kargilama esnasinda ortaya ¢ikan problemler
olusturmaktadir. Engelli anneleri yalniza psikolojik degil fiziki olarak da sorun

yasamaktadir.

58



“X’in engelli oldugunu duydugum da ilk olarak herhangi bir tepki vermedim,
engellilik nedir nasil olur bilmiyordum zaten. Zamanla biiyiik¢e ogrendim engellilik
nedir ne degildir...... Esimle birbirimizi severek evlenmistik ama ¢ocuk olduktan
sonra kabullenmedi ¢ocugu bosanma karari aldik..... (Katimc 11).” Katilimci
goriisme esnasinda aglamis ve g¢evrenin tepkisinden, esinin tutumlarindan
bahsederken oldukga sinirlenerek yiiksek ses tonu ile konugsmustur.

Katilimcilar ile yapilan goriismeler incelendiginde engelliligi 6grendiginde
tepkisiz kalan katilimcilarin (Katilimer 8, Katilimer 9, Katilimer 11) engellilik
hakkinda herhangi bilgi sahibi olmamalari nedeni ile tepkisiz kaldiklar1 ortaya
cikmistir. Ne yasayacagini bilmeyen ebeveyn zaman igerisinde cocukla birlikte
engeli deneyimlemis ve slire¢ igerisinde kabullenme egilimi gostermistir. Fakat ilk
cocugu engelli olan (Katilimc1 2, Katilimcr 6) veyahut engellilik hakkinda bilgi
sahibi olan ebeveynler ilk duyduklarinda panik, iziinti ve korku yasamislardir.
Korku ve panigin ardindan zamanla engelliligi inang temelli tanimlamalar
cergevesinde kabul etmis ve engellilik yiizdesi daha agir olan c¢ocuklarla

kiyaslamalar yaparak “duruma giikretme” tutumunu sergilemislerdir.

Gortigmelerden yola ¢ikarak engeli 6grenme anina iliskin 4 farkli tutumdan

bahsedebiliriz;

1. Engeli gormezden gelme tutumu.

2. Engeli kabul etmeme tutumu.

3. Engeli inang (kader) temelli kabullenme.

4. Engeli diger engel tiirleri ile kiyaslayarak siikretme (Kabullenme).

Buna iliskin Katilimc1 1’in ifadesi su sekilde olmustu; “yine biz iyiz Katilimer 9'u

falan goriince halimize siikrediyoruz!”.
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4.1.2 Engelin Ortaya Cikma Zamani

Engelin ortaya ¢ikis zamani ailenin engelli ¢ocugu kabullenmesinde 6nemli bir
faktor olmustur. Katilimcilara engelin ortaya ¢ikis zamani sorularak Tablo 12’de

verilmigtir

Tablo 13 Goriisiilen Katilimcilarda Engelin Ortaya Cikis Zamani

Goriisiilen Kisi Engelin Ortaya Cikis Zamani
Katihmer 1 Dogum Sirasinda
Katihmei 2 Dogum Oncesinde
Katihmer 3 Dogum Sonrasinda
Katihme1 4 Dogum Oncesinde
Katihma1 5 Dogum Oncesinde
Katime1 6 Dogum Oncesinde
Katihme1 7 Dogum Oncesinde
Katihmer 8 Dogum Sirasinda
Katihmer 9 Dogum Sirasinda
Katilimer 10 Dogum Sirasinda
Katihmer 11 Dogum Oncesinde
Katilimer 12 Dogum Oncesinde
Katihmer 13 Dogum Oncesinde

Engelin sonradan meydana gelmesi durumun da (Katilime1 3) aileler sok
yasarken dogum esnasi meydana gelen engel durumundan dogum yaptiran saglik
personelleri sorumlu tutulmustur. Bunun nedeni ise saglik sistemimin dogum
yaptiklar1 donemde (1995-2003-2004) gelismemis olmasi ve kendi bilingsizlikleri

olarak gormektedirler. Buna iliskin katilimcilarin goriigleri asagidaki gibidir:

“Cocugumun boyle olmasinda dogum yaptiran doktor sorumlu. O doktora
hakkim olsun. O zaman mahkemeye vermedigime simdi hala ¢cok pismanim. Benden
sonra kag¢ ¢ocuk daha sakat dogmus (...). Cocugum dogduktan sonra 9 giin kiivezde
kaldi. 9 giin sonra saglikli senin ¢ocugun diye elime verip ¢ikardilar. 2 yasina

gelince baktik yasitlar yiiriiyor, emekliyor bizimkinde bir anormallik var. Ankara’
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da GATA’ya gétiirdiik. Bize oradaki doktor séyledi dogumda nefessiz kaldigini
(Katilhmc1 1) .

Engelli ¢ocugunun motor gelisiminin ger¢eklesmemesi ile engelli oldugunu
fark ettigini ifade eden Katilimc1 1 g¢ocugun engel nedenini saglik personeline
baglamaktadir. Katilime1 8 ve Katilime1 9’un da saglik personelini sorumlu tutmasi
ve dogum yapilan donemlerin ayni tarihlere denk gelmesi (Katilimcer 1- Katilimer 8)

donemin saglik sisteminin arastirilmasinin Oniinii agmaktadir.

“38 yasinda dogum yaptim yas riskim vardi ondan oldu. Bir ayda erken
dogurdum (Katihme1 2) 7. Dis faktorlerin yani sira genetik olan engel durumlarinda
ailelerin suglayici tutumdan ziyade kabullenici tutum sergiledigi goriilmiistiir. Buna
iligkin Katilimci 4°iin ifadesi “Hamileyken de zaten engel siiphesi vardi. X dogustan
engelli dogdu (Katihme1 4)” seklinde olmustur. Katilimci 7°de ayni tutumdadir;
“Dogustan engel bizim ki. Engelli oldugunu dogum yaptiktan sonra ogrendik. Gen
testi yaptirdik 35. giinde sonug ¢ikti (Katihmer 7) ”.

Katilimer 2, Katilimer 4 ve Katilimer 7 ¢ocuklarinin diinyaya gelmesinde
genetik faktorleri kabul ederken katilimci 3 engel nedenini kabullenmemektedir.
Buna iliskin ifadesi: “Genetik bir hastalikmis biz de ilk defa duyduk. Esimle akraba
evliligi yaptik. Bizim ailede disaridan evlilik yoktur. Hep dayi teyze c¢ocuklar
evleniyor zaten. Ama ben engelin akraba evliliginden olduguna da inanamiyorum.
Néroloji doktoru ariyoruz siirekli. En son Istanbul da bulduk. Aksaray da iyi bir
noroloji doktoru yok (Katihmer 3)”. Akraba evliligi engellilik icin literatiirde
onkosul sayiliyorken ailenin bu durumu kabul etmemesi yaptiklar1 evliligin
mesruluguna inandirmak ve engel nedenini kendileri olarak kabul etmemekten

kaynaklanmaktir.

Katilimer 1°de oldugu gibi Katilimcr 5°te ¢ocugun engel durumunu motor
becerilerinde gelisim geriligi ile fark etmistir. Fakat Katilimc1 5’in ifadesine gore
doktorlar tarafindan tani ¢ocuk 4 yasina geldiginde konmustur. Katilimcinin buna

iliskin ifadeleri;
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“Dogustan engelli X. 2 bucuk yasindaydi. Benle goz temast kurmuyordu. Ik
iki cocugum boyle degildi. Ben bunu etrafindakilere séyledikge kiz ¢ocugu hareketli
olur. Oglan ¢ocugu bu normal agwr olur dediler. Artik bir seylerin yanls gittigini
fark edince psikiyatriye gotiirdiim. Oda bana ¢cocugun hi¢hir seyi yok, telefonu tableti
az verin yeter dedi. Sevindik bizde sonugta duymak istedigimizi duymugstuk. 4 yasina
geldi bakiyorum hala gelisme yok tekrardan doktora gotiirdiim. Instagram’da
karsima bir yazi ¢ikti. 2 Nisan Otizm Farkindalik giiniiymiis onla ilgili bir yaz
paylasmislar. Sekiz maddeden olusan bir liste vardi. Uzerin de de ¢ocugunuzda bu
ozellikler var mi kontrol edin yaziyordu. X'de bu sekiz maddenin bes tanesi vardi.
Doktor bana neyden stipheleniyorsun dedi. Otizm deyince evet maalesef otizm dedi.
Hemen apar topar Ankara Hacettepe'den sira aldik. Tanisi orda kesin kondu. Su
anda da diizenli olarak rehabilitasyon ve 15 giinde bir Konya’'da ¢ocuk terapistine
gidiyoruz. X akademik olarak cok zeki bir ¢ocuk. Yapilan testlerde yiiksek zekal
ctkiyor ama davramg bozuklugu var. Keske erken tami konsaydi. Belki su an

tamamen saghkh bir ¢ocuk olurdu (Katihmci 5).”

Anne (Katilime1 5) cocuk gelisimi tizerine bilingli ve bu konuda birgok kitap
bitirmistir. Cocugun motor gelisim becerilerindeki geriligi fark etmesine ragmen
cevre ve yanlis doktor tanisi engel teshisinin gecikmesine neden olmustur. Engelli
cocuklarin tedavisi icin bir giin bile 6onem arz ederken teshisin 4 yasinda konmasi
cocugun gelisimi i¢in olumsuz durum olusturmaktadir. Annenin sosyal medyada
gordiigii yazi iizerine arastirmaya baslamasi bu tiir saglik problemlerinin cesitli
sosyal mecralar ve TV lizerinden tanitilmasmnin faydasmmi ve gerekliligini
gostermektedir. Ayrica ailelerin engel hakkindaki bilinglilik durumlan yasadiklar
cevre engele yaklagim ve 2. Cocuk hakkindaki goriislerini etkilemektedir. Akraba
evliligi yapan Katilime1 6 bulundugu fiziki ¢evrenin de olumsuz tutumlari nedeni ile
engel tanisi i¢in doktora gidememis ve ikinci ¢ocuga hamile kalmistir; “Akraba
eviiligi yaputik. Iki tarafin dedeleri de kardes. Ikisi de engelli dogdu cocuklarimin.
Birincisinin engelli oldugunu anlamadan ikinciye hamileydim zaten aralarinda 2 yas
var (Katihmer 6).”

Erken yasta evlilik ve erken yasta dogum da diinyaya gelen ¢cocugun sagligi
i¢in risk teskil etmektedir. Katilimc1 10°un buna iliskin ifadeleri su sekildedir:“Cok
kiiciik yasta evlendim. Eviendigimde 17 yasindaydim. Hemen de hamile kalmisim.

Dogum yapmaktan ¢ok korkuyordum. Kimse de bana demedi ki o zaman sezaryenle

62



yvap. Zorla beni suni sanct verip normal doguma aldilar. Dogum yaparken o anin
sancisina dayanamayp masadan kalkmaya calistim. O sirada dogum baslamis.
Cocuk nefessiz kalmis (Katihmer 10) ™.

Katilimer ¢ocugunun engelli olmasindan kendisini sorumlu tutmaktadir.
Bunun nedeni irdelendiginde karsimiza erken yasta evlilik ¢ikmaktadir. Kadinin
erken yasta evlenmis olmasinin getirdigi tecriibe eksikliginden kaynaklanan korku ve
panik yiiziinden dogum masasindan kagmasi beraberinde engelli bir cocugun
diinyaya gelmesine neden olmustur. Evlilik yas1 ve sekli ayn1 zamanda dogacak
cocuklarin saghigini da etkilemektedir.

Goriigiilen katilimeilardan Katilimer 8 ve Katilimer 9 ise engel nedenini
dogum yaptiran saglik personeline baglamistir. Katilimecilarin ~ doktorlari
soruldugunda alinan isimlerin farkli ailelerde engelli ¢ocuga sebep oldugu
goriilmiistiir. Katilimcilarin buna iliskin ifadeleri:

“6 ayda oturma emekleme olmadigin: fark edince hastaneye gittik éyle ortaya
¢tkti. Dogum suyum gelmeye basladi doktor her sey normal deyip eve gonderdi. Ama
dogumum baslamis. Geg¢ oldugu i¢in dogumum ¢ocuk nefessiz kalmis. Dogum yapip
hastaneden c¢ikarken ebeler bana hi¢bir sey soylemedi. Sadece bu ¢ocuga ¢ok iyi
bakacan deyip cikis yaptilar..... ... .... Su an gotiirdiigiim doktorlar “dogum hatast”
diyor. Ben sikdyet edecem dedim ama esim izin vermedi. X'’in boyle olmasina ¢ok
tiziildiim doktora “benim yasadigim aciyi sen de yasa” diye ¢ok beddua ettim. Simdi
olsa demem ama o aciyla dedim. Belki benim ilk gittigimde sezaryene alsaydi su an
benim ¢ocugum hasta olmazdi. Benim su an 16 yasinda koskocaman boyumca
¢ocugum olacakti. Benim ¢ocugumun hayati ile oynadi. Esim sikdyet etsek de geriye

donemicezbi sey degismeyecek bag edemeyiz dedi (Katilmct 8).”

“Dogum esnasinda engelli oldu X. Ilk ¢ocugum kendi yasim kiiciik nasil
olmasi gerektigini bilmiyoruz. O zamanlar simdiki gibi degildi. Dogumum baslamuig
suyum gelmeye bagsladi. Ama 2 giin boyunca bana dogum yaptirmadilar. Dogum
yaptiktan sonra ¢ocuk ¢ok kiigiik dogdu dendi. Kuveze koydular. O sirada ebelerden
birisi bagirdi ¢ocuk yandi diye. Derecesini ayarlamamis yakmiglar benim
cocugumu. Beyni hasar almig orda. Ama bize kimse bir sey soylemedi. Sesi duyunca
iyimi diye bagirdim ebeler iyi iyi yok bi sey deyip 2 saat sonra bizi hastaneden
¢tkardr (Katihmei 9)”.
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Yapilan goriismeler incelendiginde Katilimer 1, Katilimer 8 ve Katilimer 9
engel nedeni olarak dogum personelini sorumlu tutmaktadir. Bunun nedenini ise
dogum vyaptiklar1 donemde saglik hizmetlerinin glinlimiizdeki gibi gelismemis
olmasina baglamaktadirlar (1995, 2003, 2004 tarihlerinde dogum yapmuglardir).
Katilimc1 5 ise engeli doktora baglamaktan ziyade engel teshisinin ge¢ konmasini
doktora baglamistir. Erken tanmi engelin gelisimini yavaslatmakta Onem arz
etmektedir. Anne eger erken teshis konsaydi su anda ¢ocugunun engel yiizdesinin
daha az olacagim diistinmektedir. Katilimc1 3 ve Katilime1 6 akraba evliligi
gergeklestirmistir. Katilime1 6 engelin  akraba evliliginden meydana gelmis
olabilecegini ifade ederek ailesinde farkli engelli cocuklarin da oldugunu bildirmistir.
Katilimer 3 ise engelin akraba evliliginden olmadigini yalnizca genetik bir hastalik
oldugunu ifade etmistir. Burada da engelin ¢ikis durumunu gormezden gelerek ortiik
bir engeli kabullenmeme durumu goriilmektedir.

Engel dis faktorlerin yani sira kendiliginden kalitimsal 6zellikler sonucunda
da meydana gelebilmektedir. Katilimc1 2, Katilimer 4, Katilimer 7, Katilimer 11,
Katilimer 12 engelin genetik sebeplerden kendiliginden ortaya ciktigini bildirerek

kabullenme egilimi géstermektedir.

4.1. 3 Engelli Cocukla Birlikte Ebeveynlerin Sosyal Cevresi

Aileye engelli bir bireyin katilmasi aile i¢i iletisimi ve ailenin cevre ile
etkilesiminde biiyiik degisiklikler meydana getirmektedir. Aileye katilan engelli
cocugun engeli fark etmeksizin beraberinde giligliikleri de getirmektedir. Bu
giicliikler: psikolojik, ekonomik, yasam sekli ve sosyal cevreyle olan iliskilerin
degisimi olarak siralanabilir (Isikhan, 2005, s. 36). Katilimcilara engelli bir ¢ocuk
diinyaya geldikten sonra sosyal cevrelerinde ve arkadas cevrelerinde nasil
degisiklikler meydana geldigi ile ilgili sorular sorulmustur. Boylece engelli bireyin
ona bakmakla yiikiimlii kisinin hayatinda ne gibi degisiklik meydana getirdigi
gormek amacglanmaistir.

Katilimer 1, Katilimer 2, Katilimer 8, Katilimer 9 ve Katilimer 11 ile yapilan
goriigmelerde arkadas seciminde engelli aileleri ile arkadaslik kurduklarini ifade
etmektedirler. Kendilerini “Biz” seklinde tanimlayarak toplumdan ayristirma tutumu

sergilemektedirler. Bunun ilk nedeni ortak probleme sahip olmalaridir. Engelli
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cocuga sahip olmayan annelerin kendi problemlerini anlayamayacagini ve ancak
kendi iclerinde anlasabileceklerine inanmaktadirlar. Ikinci neden ise zamanlarinin
cogunu rehabilitasyon merkezlerinden gecirmelerinden kaynaklanmaktadir. Haftanin
4 glinli rehabilitasyon merkezine giden annelerin farkli kisilerle tanigma firsati da
bulunmamaktadir. Burada 6tekilestirmenin ¢ift yonii karsimiza ¢ikmaktadir. Engelli
olmayan bireyler engelli olan1 6teki olarak goriirken engelli birey ve aileleri de
engelli olmayan1 Oteki olarak gdrmektedir. Bu bakis agisina, Becker’in Hariciler
(Outsiders) adli kitabinda o&tekilestirmenin ¢ift yonlii ele alinmasi 6rnek olarak
verilebilir. Becker, sapkinlig ¢ift yonlii ele alarak sapkin olarak adlandirilan grubun
mu sapkin ya da sapkin olarak ele alinan grubun bakis acisi ile diger grubun mu
sapkin oldugunu tartigmistir (Becker, 2015). Engelli aileleri de kendi gruplari

tizerinden bir 6teki profili olusturmustur. Buna iliskin goriismeler agsagida verilmistir:

“Goriistiigiim insanlar da benim gibi, oziirlii ¢ocugu olanlar. Baskalar: bizi

anlamaz (Katihmei 2).”

“Disarrya ¢iktigim zaman goristiigiim kisiler de engelli aileleri. Normal

insanlar bizi anlamiyor. O yiizden muhatap olmuyorum onlarla (Katihmei 8) .

“Genellikle engelli anneleri ile arkadaslik kuruyorum. Ciinkii digerleri bizi
anlamaz. Arayip hadi sana gelivorum, ya da ¢ik ¢arsiya gidelim diyorlar. Isim var
deyince de senin de isin hi¢ bitmiyor diyorlar. Ama evde engelli ¢cocugu olan birisi

hadi pat deyince ¢itkamaz. Ya da dort dortliik misafir agirlayamaz (Katihmer 9).

“Yakin ¢evrem yine engelli ailelerinden olusuyor. Rehabilitasyon
merkezlerine ¢ok kiiciik yaslardan basladigimiz icin omriimiiz orda gegiyor diger
engelli aileleriyle de tamisiyoruz. Yeni ¢ikan tedavilerden hangi sehirde hangi
doktorun iyi oldugundan gelismelerden siirekli birbirimizi haberdar ediyoruz. 9-10
villik arkadaglarim vardir aile gibi oldugum hepsinin de engelli ¢ocuklar: var

(Katihimer 11).

Katilimer 1, Katilimei 4, Katilimer 5, Katilimer 6, Katilimer 7 ve Katilimer
12°nin ifadeleri incelendiginde engelli ¢ocuk ile annelerin sosyal aktivitelerin

kisitlandigr goriilmektedir. Ayn1 zamanda aile sosyal ¢evresini de kisitlamaya
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giderek yalnizca yakin g¢evre ile iletisimde kalmistir. Buna iliskin katilimcilarin

ifadesi asagida verilmistir:

Katilimer 1’in belirttigine gore engelli ¢ocugun hir¢in olmasi ailenin sosyal
cevre ile olan bagim bitirmistir. “Hem bedensel hem de zihinsel engelli. Yasitlarina
gore geriden geliyor. Cok hir¢in ve ofkeliydi pandemide daha da hir¢inlast.
Disaridan bakanlar bizim evde kavga var zannediyorlar. Aile hari¢ kimseye

gidemiyoruz 6yle olunca (Katimei 1).

“X'’ten sonra ¢evremi daralttim. Onceden giinlere giderdim, kizlarimin
arkadaglarimin anneleri ile goriigiirdiim gezmeyi severdim. Ama X olduktan sonra
tiim vaktimi onun egitimine yonlendirdim. Baska bir sey yapmaya vaktim yok.

Kizlarim, esimin ailesi bana bu konuda hep destek oldular (Katihmei 4) ”.

“Artik hayatim ¢ocugum oldu. Onceden gezmeyi tozmay: ¢ok seven biriydim.
Artik sosyal bir hayatim yok. X'i yalniz birakamam. Tiim giiniim evin isleri, X'in

egitimi, X'in park saati bu sekilde bitiyor (Katihmei 5) ”.

“Engelli ¢ocuk olunca evden ¢ikamadim. Komsuya falan gidince onlarin
¢ocuklart arasinda farkli kalyyor. Bende evde oynuyorum onla. Disariya
¢ctkamiyorum. Koy yollar: zaten kétii 2 tane araba stiremiyorum ¢ikamiyorum. Zaten
bizim koyde ortaokuldan ¢iktiktan sonra kiz cocugu evdedir. Disar: ¢itkmaz akrabalar
harici. X’le de evden c¢ikmaya cesaret edemiyorum. Kaynanamla da kimse

gecinemedigi i¢cin gelmiyor. Kimseyi gormiiyorum kendi annemi bile (Katihmear 6). ”

“Disart ¢ikma igi bizde bitti. Sadece belli kisilerle goriigiiyoruz. Normal
¢ocuk olsa daha ¢ok gezersin. Ben normalde X yiiriise ¢arsidan pazardan gelmem

yani (Katihme1 7). ”

“Rehabilitasyon disinda ¢iktigimiz bi yer yok. Gidersek kendi anne babam
falan o kadar (Katilimer 12)”
“Ben gezmeyi ¢ok seven biriyim ama X olduktan sonra gezmeyi birak evden
¢tkamadik. Yurda verdikten sonra artik eski hayatima dénmeye basladim(Katihhmel
13)”.
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Katilimci 10 ile yapilan goriisme incelendiginde sosyal ¢evrede herhangi bir
degisiklik olmadigi goriilmiistiir. Bunun sebebi ise ¢ocugun engelinin disaridan
bakildiginda da fark edilmemesinden kaynaklanmaktadir. Aile engeli gizlemeye

giderek sosyal ¢evresinde herhangi bir farklilik yapmamuistir.

Engelli cocuga sahip ailelerin ¢evreleri genel hatlara ayrilacak olursa;

1. Yalnizca engelli cocuga sahip aileler ile arkadaglik kurma,
2. Yakin ¢evre(aile) haricinde kimseyle goriismeme,
3. Engeli saklama ve mnormal hayata devam etme seklinde

siniflandirilabilir.

Engele sahip olan ¢ocuklarin ¢evresini anlamaya yonelik annelere ¢cocuklarin
akran iligkisi sordum. Katilime1 9, Katilimer 3, Katilime1 12 ve Katilimei 11 de ise

cocuklarla konusarak arkadas ortamlarini sordum:

“Cocuk yasitlarint gérdiikge siirekli kendimi oldiiriicemCamdan aticam diyor.
Telefonu 7\24 elinden diismiiyor. Hi¢ arkadasi yok. (Katihmer 1)”. Kendi bedeni
tizerindeki eksiklikleri fark etmeye baslayan g¢ocuk Ofkesini ve duruma olan

kabullenmeme durumunu ¢evresine yansitmakta ve tek kalma egilimi gostermektedir.

“Okulda X’in hi¢ arkadas: yok. Kaynastirma egitimi aliyor su an da. Simdiye
kadar X hep el iistiinde tutuldu aile i¢inde. Kuzenleri ile oynuyor onlar da biiyiik
oldugu i¢in zaten hep X ne derse onu yaptilar. Okulda diger ¢ocuklar X’in dedigini
yapmaywinca onlara vurup, itiyor. Ogretmen biraz basim bos biraksa birbirlerine
satasryorlar. O yiizden bende siirekli X’le okuldayim. Teneffiislerde yanindayim hep
(Katihmc1 4) .

Ailenin ¢ocugun engelinden dolay1 ¢ocuga fazla ilgi ve miisamaha gostermesi
de cocugun ileri donemlerde kaynastirma egitimine girmesinde sorun teskil ediyor.
Belli bir yasa kadar odak noktasinin yalnizca kendisinde olmasina alisan ¢ocuk ikinci
bir kardes veyahut arkadas ortaminda adaptasyon sorunu yasamaktadir. Katilimer 5
bu durumu yasamamak adina ¢ocugunu stirekli akranlari ile kaynastirmak icin cesitli
yollar bulmustur. “Kendine dokunulsun diinyalart yikiyor. Ondan dolayr zaten

okuldur, parktir tek basina disari ¢ikartmiyorum. Cocuklar sirf oynasin diye evde bir
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odami oyun odasi yaptim, kektir kurabiyedir yapip sokakta kimi bulursam eve

cagwriyorum. Yeter ki yasitlarini gorsiin oynasin diye (Katilimei 5).”

Engelli ¢ocuklarinda toplum igerisinde akran iliskilerinde dislandigi
gorilmektedir. Kiiclik yas gruplarin anneler evlerinde vakit geg¢irmekte veya kardese
sahip engelli ¢ocuklar genel itibari ile kardesleri ile vakit gecirmektedir. Disar1
ciktiklarinda ise yine ailenin gozetimi altindadirlar. Katilimer 4 ve Katilimer 5
cocugun sosyal alanlarda siirekli yanlarinda oldugunu ifade ederken Katilimei 6
engele sahip 2 cocugunu evden ¢ikarmayarak evde kendisinin onlarla oynadigin
belirtmistir. Toplum tarafindan soyutlanan engelli ¢ocuklar ise kendilerini sosyal
medya tizerinde var ederek tiim giinlerini telefon ve tabletle gegirmektedir. En ¢ok
Facebook ve Instagram uygulamasimi kullanan ¢ocuklar burada sanal arkadasliklar
edinerek vakit gecirmektedir. Katilimec1 1 de annenin ifade ettigini Katilimct 9 ve
Katilimer 11 de goriisiilen ¢ocuklar da dogrular niteliktedir. Cocuklarla yapilan
goriismeler su sekildedir:

“Benim kankam degil onlar. Bana kankanapiyosun diye mesaj atmig
(Katilimc1 3; 16 Yas; Erkek Cocuk)” Cocuk gittigi lisede bulunan akranlarini
kabullenmemekte ve kendini ayristirmaktadir. Rehabilitasyon merkezindeki
arkadaslar1 soruldugunda ise “hepsi salak arkadas mi olacam onlarla” seklin de
ifadeler kullanarak her iki taraftan da arkadas edinmedigi ifade -etmistir.
Arkadaslarin1 sosyal medya (Instagram) iizerinden buldugunu ifade etmistir. “Bi
kizla tanmistim. Oda liseye gidiyomus. Bizim iki sokak ilerdeki kulenin iistiindeymig evi
(Katilma 3).”

“Katilimer 9’la (26 Yasinda; Kadin, Zihinsel ve Bedensel Engel) yapilan
goriisme sonucunda bir giiniin yaklasik on saatini sosyal medyada gecirdigi
ogrenilmistir. Internetsiz bir ortamda yasayamayacagini su sekilde ifade etmektedir:
“Tabletim olmazsa yasayamam, oliiriim..”. Sosyal medyada yeni arkadaglar
edindigini, fotograf paylastigini, arkadaslari ile mesajlastigini soylemektedir. Bu
goriismeden engelli bireyin gercekte kendini yeteri kadar ifade edemedigini ve
dislandigini, bu sebepten 6tiirli sosyal medya iizerinden yeni bir kimlik insa ettigini
soyleyebiliriz. “Insanlar beni gériince aciyarak bakiyor, kiiciik ¢ocuklar: anneleri
opmem i¢in bana vermiyor (Katilimer 9) .

“Katilimer 11(20 Yasinda; Erkek Cocuk) ile yapilan goriismede en yakin

’

arkadasi soruldugun “X amcami ¢ok seviyorum konusmak icin ona gitmek istiyorum’
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seklinde ifade de bulunmustur. Amca diye tabir ettigi kisi ise 53 yasinda komsusudur.
Higbir arkadasi bulunmayan c¢ocuk psikolojik bunalim yasamakta ve ilaglar

kullanmaktadir (Katihmei 11).

4.1. 4 Engelli Ailesinin Sosyal Dislanmasi

Fransa’da Lenoir tarafindan kullanilan sosyal diglanma kavrami 1970’1
yillarda Bati Avrupa’da kullanilmaya baslanmis ve karmasik yapisi ile tartisma
konusu olmustur (Dogan, 2014, s. 128). Sosyal dislanma, farkli anlamlar1 ve
yorumlart olan tartismali bir kavramdir. Sosyal diglanmanin tanimlar1 biiyiik 6lgiide
farklilik gosterirken genel itibari ile odaklandigi konular: dislanma riski altindaki
gruplar, insanlarin nelerden diglandigi, dislanmayla iligkili sorunlar, ilgili siirecler
olmustur. Burada dislanma riski tasiyan gruplar olarak: tek ebeveynler, intihara
meyilli olanlar, bagimlilar, issizler, yetersiz beceriler, diisiik gelirler, sug, kotii saglik
veya ailenin pargalanmasi ile ilgili seyler olarak siniflandirilmistir (Elena Tuparevska,
vd.., 2020, s. 180). Bu baglamda sosyal dislanma kavrami; fiziksel, toplumsal ve
ruhsal bir engellilik halidir. Sosyal olarak dislanmig bireyler risk karsisinda
korunmasiz ve zayif kisilerdir (Sapancali, 2005, s. 53).

Sosyal dislanma yasayan gruplar incelendiginde karsimiza ilk ¢ikan grup
engelli bireyleri kapsayan grup olarak c¢ikmaktadir. Engelli bedene sahip olan
bireyler damgalanmakta ve toplumsal anomiye diismektedirler (Duman ve Doganay,
2017,s. 7).

Katilimcilardan alinan bilgiler incelendiginde engelli ve ailesi diglanmaya her
alanda maruz kaldig1 goriilmektedir. Engelli ailesinin sosyal alanda dislanmasinm
O0lcmek adina disan ciktiklarinda ne tiir zorluklar yasadiklar1 ve ¢evrenin yaklagimi
sordum. Katilimcidan gelen doniitler sonucunda ise toplumsal alanda herhangi bir
dislanmaya maruz kalip kalmadiklari sorarak goriigmeyi ilerlettim.

Bazi ailelerde dislanmaya maruz kalan ilk kiginin anne oldugu goriilmiistiir.
Cocugun hasta diinyaya gelmesinden anne sorumlu tutulmus ve annenin eksikligi
nedeni ile cocugun engelli oldugu ileri siirtilmiistiir. Buna iliskin goriisler su
sekildedir:

“Kendim yok artik giinliik islerimi bile yapamiyorum her sey ¢ocugum. Su,

sigara ve tansiyon ilact hari¢ hi¢chbir sey yeyip icmedim. Kizim hari¢ kimse destek
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olmadi. Ilk cocugum da engelli benim. Esim ve ailesi beni sucladi. “oglumuz ne
yapsin tiim parast hastaneye gidiyor” dediler. Toplumsal dislanmayr ¢ok kotii
yvasadim. Komsun sen sakat ¢ocuk dogruyorsun dedi. Baska bir komsum da senin
oglan ¢ocuklarin sakat doguyor dedi (Katihmer 2)”. Engellilik ile ilgili yapilan
arastirmalar ve arastirma kapsaminda yapilan goriismeler analiz edildiginde toplum
cocugun engelli dogmasinin nedenini kadina baglamistir. Bunu ataerkil bir toplum
yapisina sahip olmamiza ve toplumdaki “erkeklik” algisina baglayabiliriz. Engelliligi
eksiklik olarak tamimlayan grup bu eksikligin erkekten olamayacagimi da
disiinmektedir. Katilimc1 3’e gocugun engel nedenini 6grenmek adina yaptirilan test
bu goriisii dogrular niteliktedir.“/ki cocukta engelli olunca bana genetik testi
yvaptirdilar su¢ kimde diye. Esimde kaynakli sorun ¢ikti ondan oluyormus engelli.
Oyle deyince kimse bir sey demedi. Kaynanam falan bos ver diyor(Katihmer 6).”
Test sonucu engelin nedeninin erkekten kaynakli oldugu 6grenilince kaynana ve es
engeli gdrmezden gelme egilimi gostermistir. Katilimcinin bu durumu sug¢ olarak
tanimlamasi ve gen testinde esinin gen yapisinda hasar oldugunun ortaya ¢ikmasi aile
tarafindan konunun kapanmasi da bu duruma 6rnektir.

Engelli cocuga sahip annelerle yaptigim goriismelerde c¢ocugun engelli
diinyaya gelmesine eslerinin (baba) aileleri tarafindan sosyal dislanmaya maruz

kaldiklar1 goriilmiistiir. Buna iligskin gortsler:

“Esimin ailesi X'in hastaligindan beni su¢luyor (Katihme1 3).” Akraba
evliligi olmasina ragmen aile engel nedenini kadimin eksikligi iizerinden

tanimlamistir.

“Kaynanamla aramizda problemler vardi. Genelde o yénetirdi bizim evi.
Cocuk engelli olunca engelli olmasindan beni sorumlu tuttular. A¢ik acik séylenmese

de belli ettiler (Katilimer 9).” Katilimci 11°in ifadesi de ayni sekilde olmustur:

“Esimle severek evilendik biz. Bana ¢ok asikti hala da ¢ok asitk ama ¢ocuk boyle
olunca ne X'’i ne de beni gordii. Kaynanamlar falan eksiktin eksik dogdu ¢ocugun

diye ¢ok soyledi... ... (Katihmer 11).”

Engelli ¢ocuga sahip annelere sosyal alandaki dislanma durumunun olup

olmadigini tespit etmek i¢in goriismelerde “toplumun engelli ¢ocuga ve onlara olan
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yaklagimint ve tutumunu” sordum. Alman cevaplarda Katilime1 4, Katilimci 5
cocuklarin yaslar1 geregi engelin derecesinin fazla olmamasindan dolay1r boyle bir
dislamaya rahatsiz edici boyutta maruz kalmamistir. Diglamaktan ziyade Katilime1 5
‘in ailesi siirekli destek olmustur. Katilimec1 10 ise engeli gizlemektedir. Engelin
biiyiik kismi zihinsel oldugu i¢in ¢evre tarafindan bilinmemektedir. Katilimei 6 erken
evlenerek 17 yasinda ilk ¢ocugunu 18 yasinda 2.cocugunu diinyaya getirmistir. iki
cocugu da engellidir. Kdyde yasayan katilime1 ev disina ¢ikmadig i¢in sosyal alanda
dislanma hissetme olanagi yoktur. Geri kalan 8 katilimci ise dislanmaya maruz

kaldiklarini ifade etmistir. Katilimcilarin ifadeleri asagida verilmistir:

“Distan insanlar yeriyor. Koca koca kendini bilmez, Allah’tan korkmaz
kadinlar yolda giderken durdurup “Kizim hi¢ mi Allah korkunuz yok su ¢ocugu bi
ameliyat yaptirin” diyor. Sen benim gotiirmedigimi nerden bileceksin ki dedim.
Benim Tiirkiye de gotiirmedigim doktor yok. Artik diyorum ki ben herkese kendimi
kanitlamak zorunda degilim. Engelli goriince bakiyorlar. Konu komsuyu uyariyorum.
X sinirli laf etmeyin diye. X'e kendinden kiiciiklerle konusma diyorum. Ne diyecekleri
belli olmaz diye (Katihmer 1)”. Ayni zamanda dislanma durumu hane igerisinde
yasanmaktadir. “Kiiciik oglumun X’e sen oziirliisiin diye X'in taklidini yaparken

vakaladim. Kiiciik kardesine sinirleniyor. Sen beni kiiciimsiiyorsun diye(Katilimcl

1)”

“Insanlar siirekli cocuklarima sakat, oziirlii dedi. Insanlara beddua

etmiyorum. Allah kimseyi saghgi ile imtihan etmesin. ¢ok aci ¢ektim (Katihmer 2) ™.

“Bizi hepsi diglamis durumda suan da. En son amcalar: “sizi istemiyoruz,
senin engelinde de topalliginda da biktik” diyerek evden attilar bizi. (Katihhmer 3).”
Hane ici dislamanin yani sira akrabalik iligkileri lizerinden de ayristirma soz
konusudur. Goriigme yapilan aile engelli ¢ocuk diinyaya gelene kadar akrabalari ile

samimi iken engelli cocuktan sonra hepsi ile gorligmeyi bitirmistir.

“Etrafta dolanmasindan insanlar hoslanmiyor. Degisik degisik bakiyorlar.
Doniip doniip tekrar bakvyorlar. Bazilarina “ne bakiyorsun ayr mi oynatiyoruz
diyorum”. Insanlar bir kez baksa tamam goziindiir gordii derim ama ikinciye doniip

bakmak taciz boyutuna giriyor. Ben artik takmayr biraktim ama annem daha ¢ok
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takiyor. Mesela bir yere gittigim zaman annem; X’ birak da git diyor. Insanlarin
bakmasini istemiyor (Katihmc1 7).” Katilimecir ¢ok hirgin bir dille konusarak
anlatmistir. Cocugunun kiz olmasi ise onun stres ve kaygi diizeyini ikiye katlamistir.
Cevresindeki herkesin kizina herhangi bir tacizde bulunabilecegini diisiinerek kizini
dayilariyla dahi yalmiz birakmayarak davranis bozuklugu sergilemektedir. Bu
davraniglarinin nedenini ise inan¢ olarak mesrulastirmaktadir. Burada feminist bir
bakis acis1 sergilenecek olursa engelli kadinlarin yasadigi problemlerin farkli ve
zorlugunun yani sira kadin ve engelli bir ¢ocuga sahip ailelerde daha farkli tutum ve

davranislara maruz kalmaktadir.

“Esim ve ¢ocuklarim bana her konu da destek oldu. Ama ¢evreden tepkiler
aldim. Beni gorenler ¢ok eziyet g¢ekiyorsun “engelli yurduna ver” dedi bazilar
“boyle olacagina keske 6lseydi” gibi agiwr tepkiler verdi. Hepsine size ne! Cocuk
benim cocugum eziyeti de bana dedim karsi durdum. Insanlar boyle dedikce
kafamdan vurulmusa dondiim. Normal ¢ocuklarin da yurdu var ben ne yapayim
kizvmu (biiyiik kizi) yurda mi vereyim. Niye kendi cocuklarint yurda vermiyorlar.
Disariya ¢iktigimiz zaman insanlar korkung bir seye bakiyor gibi bakiyorlar. Insant
en ¢ok yoran da o zaten. Neden béyle?, sakat mi bu? gibi sorular soruyorlar. Ilk
zamanlar da ¢ok kafama taktim ama artik alistim (Katithma 8).” Anne ¢evreden
gelen tepkilerle daha da hir¢inlasarak cocuk iizerinde daha fazla korumaci tutum
sergilemeye baslamistir. Engelli cocuga sahip ebeveynler daha korumaci ve
savunmact tutum sergilemektedirler. Bunun nedeni ise cocuklarin kendilerini

savunamamast olarak karsimiza ¢ikmaktadir.

“Cevrenin tepkisi bizim icin artik 6nemli degil aligtik. Neler duymadik ki X
daha dokuz on yagslarinda yurt disindan komsu geldi “kizim igne varmis vurunca
oldiiriiyor sana da yazik ¢ocuga da yazik vurdur ikinizde kurtulun’ dedi, bende “sen
kendi ¢cocugun hasta olunca oéldiirecek misin?” dedim. Yine bundan on sene once bir
hastalik gegirdi bir ay baygin yatti mamalarla besledim. Ben besledik¢e millet gelip
“ugrasma ¢ocuga da aci ¢ektirme birak olsiin” dedi, kendi babast da dahil. Bunlar
duyduktan sonra insanlarin durdurup bu oziirliimii diye sormalart ya da bakmalari
bizim igin ¢cok da onemli degil (Katihme1 9) ”. Katilime1 8 de oldugu gibi Katilime1 9

da cevreye karst tepkili ve cocugunu korumaci tavir sergilemektedir. Gelen
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elestirileri sizin ¢ocugunuz bdyle olsa ne yapardiniz seklinde c¢evirerek kendilerini

korumaya alma egilimi gostermistir.

“Su anda sosyal olarak bir dislanma yasamiyoruz. Herkes sessiz, sakin
tembel olarak biliyor. Engelli oldugunu zaten babasi kimseye duyurmuyor. Ama
cocuk ev icinde anliyor konusmalardan. Rehabilitasyona giderken niye gittigimizi
soruyor. Kendinden bir yas kiiciik kardesi var iiciincii sinifta kalinca ikisi de ayni
smifa basladi. Kardesi siirekli kolluyor okulda da. Ama insanlar niye aym siniftalar
aralarinda bir yas yok mu diye gelip soruyor. Bu sefer sinirlenip ben deli degilim
diye kardegsini doviiyor (Katilimer 10) " Bu durumu Goffman sinme egilimi olarak
tamimlamistir. Engelli birey engeli goziikmedigi takdirde saklama egilimi gosterir.
Fakat engel goriiniir hale geldiginde Goffman’a gore gozden diisme ve koti

durumlarla karsilasilabilir.

“Sosyal dislanmay1 ilk olarak esimin ailesin de yasadim. Kendi ailem X’in
teyzeleri, anneannesi siirekli destek oldu. Ama esimim ailesi dislayp kabul
etmedi... .... Disariya c¢iktigimiz da tekerlekli sandalye oldugu icin haliyle dikkat
cekiyor. Insanlar tuhaf tuhaf bakiyor, bazilart aciyor bazilari hasta ¢ocukla disarida
ne isin var diyor bazilari da korkarak bakip cocuklarini kaciriyor. Ik zamanlarda
¢ok kafama takiyordum ama artik umurumda degil insanlarin tepkisi. Eskiden daha
¢ok garipsiyordu insanlar ama artik engelli arttik¢a onlar da alismaya basladi bize

(Katilmar 11).”

“Tabi haliyle insanlar farkli bi ¢ocuk gériince tuhaflarina gidiyor. Yanima
gelip hasta m: diye soranlar oldu. Hasta oldugu goziikmiiyor sanki. Millet olarak ¢ok
meraklyiz. Artik X ergenlige girdikce disart ¢ikmak istemiyor anne rahat

edemiyorum diyor (Katihmer 12).”

Toplumsal alanda dislanmaya maruz kalan engelli bireyler ayni zamanda
fiziki cevrede erisim sorunu yasamaktadir. Engelli bireyin cevresi engelliligin
deneyim ve boyutu iizerinde biiyiik bir etkiye sahiptir. Erisilemeyen ortamlar dahil
edilmenin Oniinde engel olusturarak engellilik yaratmaktadir. Engelli banyosu ve
asansOrii olmayan bir bina, isaret dili tercliman1 olmayan dilsiz bir birey buna 6rnek

olarak verilebilir ( World Health Organization, 2011, s. 4). Katihimcilara disariya
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ciktiklar1 zaman fiziki ¢evrede ne tiir zorluklar yasadiklarini sordum. Alinan cevaplar
incelendiginde bedensel engelli ¢ocuga sahip olan ailelerin fiziki erise bilirlikte sorun

yasadiklar1 goriilmektedir.

“Dusart ¢itkmada zorluk ¢ekiyoruz. Ev gezmeleri bitti artik. Bina giriglerindeki
rampalar ¢ok dik merdiven tirmanmak daha kolay. Kaldirimlar girintili ¢cikintili siis
olsun diye tasl yapryorlar ama biz kullanamiyoruz. X engelli olduktan sonra disari

¢ctkmayt unuttuk (Katihme 3). 7

“Koéy yolart zaten sikintili buramin yollar: gibi degil 2 tane araba siirmeye

giictim yetmiyor. Hi¢ disart ¢tkmiyoruz hep evdeyiz (Katihmel 6).”

“Kaldirimlar, Kilicaslan parkinin tash yolu, AVM 'nin asansorsiiz olmasi

bizim disart ¢ctkmamizi engelliyor (Katilmel 8) .

“Otobiislere binmekte siirekli sorun yasiyoruz. Otobiis soforii tekerlekli
sandalyeli bekleyen birini goriince durmuyor. Ciinkii inip arka rampayr agmak isine
gelmiyor. Cok otobiisiin plakasini alip sikdyet ettim. Sokak kaldirimlari, binalarin
girigleri tekerlekli sandalyeye wygun yapilmiyor. Miiteahhitler gostermelik engelli
rampasi koyuyor. Ama o rampalar o kadar dik ki hele kisin ordan arabayi ¢tkarmak
miimkiin degil. Kendi oturdugumuz binalarinkini kendimiz tekrar yaptirtyoruz ama
bi misafirlige gitmek engelli bir cocukla miimkiin degil. Belediye ¢ocuklar i¢in kiiltiir
merkezinde etkinlik yapryor. Ama binanin engelli i¢in asansorii otoparktan konmus.
Cocuk anne biz niye arabalarin icinden giriyoruz diyor. Oraya her gitmemde o

merdivenlerde arabadan tutacak adam arryorum (Katilimer 9) .

“Binalarin giris ¢ikiglart ¢ok kotii. Ben kendi oturdugum binanin rampasini
yaptirdim. Gortistiigiim engelli ¢ocugu olanlar da yaptirdi ama onun haricin de
bizim normal bi yere gitmemiz miimkiin degil. Annemin kardesimin evine
gidemiyorum ben. Engelli rampasi yok. Hadi orayt ¢tkalim dedik asansérler o kadar
kiigtik ki tekerlekli sandalye sigmiyor. X'le kapali mekanlara gidemiyoruz zaten bi
markete gitsek giris c¢ikis sitkinti kapisinda birakamiyorum. Kardeside siirekli
vaminda beklemek istemiyor. Anca kiiltiir parka ¢ay bahgelerine girebiliyoruz,

viiriiyiis yapiyoruz o kadar (Katihmer 11)”.
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“En biiyiik sorunumuz bizim asansér. Eski binalari bilirsiniz kiiciik olur.
Binada asansér yok her giin 4.kattan tekerlekli sandalyeyle in ¢tk yapilmiyor.
Carsida kaldirimlarin engelli inis ¢ikisi yok. Hem yiiksek hem kisa hem de ¢ok bozuk.

Tekerlekli sandalye ile zorlantyoruz (Katihmel 12).”

Gortstigiim katilimcilardan aldigim bilgilere gore egitim alan1 en sikintisiz
olan alandir. Yalnizca Katilimci1 3 egitim alaninda sikinti yasamistir. Bu durum
cocugu ve aileyi psikolojik agidan olduk¢a yipratmustir. “X ilkokulu Gazipasa
ilkokulunda okudu. Okulun engelli giris ¢ikisi yoktu. Engelli asansorii yok, engelli
swift da yoktu. Bizim smifimizda 4. Kattaydi. Cocugu bi defa ¢ikartinca bi daha
asagi indiremiyorduk tiim giin boyunca. Engellilerin giris katinda sinifi olmast lazim.
Kag kere milli egitime gittik ama okul miidiiriine giris katta sinif agtiramadik. Siikiir
kurtulduk o okuldan liseye gecti simdi ama ne ¢ektik........... X okulda taciz de edildi.
Okuldaki cocuklar sumfa kitleyip pis pis hareketler yapmiglar. Ogretmeni bizi uyardi
durumu soyledi. Miidiire ¢iktik, esim miidiiriin karsisinda agladi ama smifimi bile
degistiremedik ¢cocugun. Biz daha yeni engelliyiz 4 yildir boyle X. Simdiki aklim olsa
ortaligi ayaga kaldirir yanima iki gazeteci alir giderdim okula. Anca dyle yapiliyyor
isler........ Su an liseye gidiyor. Meslek lisesinde. Yeni miidiiriimiiz ¢cok iyi X'le kendi
¢ocugu gibi ilgileniyor. Sinifimizi giris kata indirdi. Ben gidemesem bisey olsa o
ilgileniyor ortada birakmiyor X'i.........X okula gitmek istemiyor. Tekerlekli
sandalye kullaniyor. Eger diisersem beni kim kaldiracak diye korkuyor. Stres olunca
kekelemeye baslyor. Ozel egitimden hoca istedik ama su anpandemiden dolay1 hoca
yokmus (K3)”. Aslinda yiiriirliikte olmasi gereken sartlar toplumsal hayatta karsilik

bulmamig ve aile egitim konusunda oldukg¢a sikint1 yagamistir.

Sosyal alanda dislanmay1 genel olarak su sekilde siniflandirabiliriz;

1. Engelin yiizdesi ve goriiniirliigii sosyal dislanma olgusu ile paralellik
gostermektedir.

2. Engele sahip cocuk ve aile sosyal ve fiziki alanda diglanmaya maruz
kalmaktadir.

3. Sosyal diglanma aile ve ¢gocugun psikolojisini olumsuz etkilemektedir.

Annede meydana gelen saglik ve psikolojik sorunlarin ayn1 zamanda engelli ¢ocukta

meydana gelen psikolojik sorunlarin bir nedeni de sosyal dislanmadir.
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4.1. 5 Engelli Cocuga Sahip Ailelerin Gelir Durumu

Ekonomik gelir ve engel arasinda karsilikli bir etkilesim vardir. Engellilik ve
yoksulluk ¢ift yonlii baglantiya sahiptir. Engellilik yoksulluk riskini artirabilirken
yoksulluk engellilik riskini artirabilir ( World Health Organization, 2011, s. 10).
Ekonomik gelir seviyesi yiikseldikge fiziki ortam engelli bireyin konforuna gore
ayarlanmakta ve engelli birey engelliligi fiziki ¢evre agisindan minimum diizeyde
yasamaktadir. Engellilik, yoksulluk baglaminda degerlendirildiginde engelli birey
dezavantajli konuma diismektedir. Her hak ve 6zgiirliik beraberinde ekonomik bir
yikiimliliigli de getirmektedir. Yeterli ekonomik gelir seviyesi olmayan bireyler
haklardan da mahrum kalmaktadir. Goriistigiim katilimcilara aylik gelirleri ve devlet
desteklerinden faydalanip faydalanmadiklari sordum. Katilimecilarin ekonomik

gelirlerine iligkin bilgiler yontem kisminda Tablo 3’ de verilmistir.

Ekonomi ile engeli deneyimleme arasinda karsilikli bir iligki vardir. Engelli
bireyin yasadig1 ¢evrenin engelli bireye uygunlugu engeli deneyimlemede énemli bir
rol oynamaktadir. Ekonomik gelir diizeyi yiiksek aileler bu diizenlemeleri yapma
firsatina sahip olurken diisiik gelir diizeyi ailelerde engel daha da fazla dezavantaj
olusturmaktadir. Katilimci 11 evinin tiim detaylarini bedensel engelli ¢ocuguna gore
tasarlayarak konfor alani saglamaktayken Katilimci 12 oturdugu binayr degistirme
imkanma sahip olamadigi icin erisim sikintisint daha fazla deneyimlemektedir.

Katilimcilarin ifadeleri asagida verilmistir:

“Simdiye kadar oturdugumuz tiim evler giris katindandi. X ile asansér olsa
bile iist katlara giris ¢ikis yapmak sikinti. Su an oturdugumuz evin her seyini X’e gore
yaptirdik. Tuvalet ve banyosuna demir korkuluklar yaptirdim. Sirf kendi korkuluktan
tutup destek alsin diye. Evin icerisinde siiriinerek hareket ediyor zemini degistirip
parke yaptirdim. Isinmayr da zeminden verdik kisin hastalanmasin diye..... Bina
girisindeki engelli rampasi ¢ok dik yapilmisti onu tekrardan diizeltirdim..... X’in evde
canm stkilmasin diye bir duvart tamamen yikip cam yaptirdik cam parka bakvyor orda

aksama kadar gelenle gidenle konusuyor (Katihmer 11)”.

76



“Oturdugumuz binanin asansorii yok. O yiizden siirekli agagi in ¢ik olmuyor.
Binaya asansér yapilmast igin yéneticiyle falan konusuldu ama bina kiigiik oldugu
icin miiteahhit asansor boslugu koymamis binaya. Her giin in ¢tk olmuyor ya da bi
kere c¢ikinca tiim isleri o giin hallediyoruz. Rehabilitasyona gittigimiz giinleri
ayarliyoruz genelde disart ¢tkmak icin. Evden c¢ikarken onlar aliyor doniiste biz bi
sekilde birilerini bulup tasiyoruz yukariya (Katihhmer 12).”

Aileye engelli bir bireyin katilmasi ayni zamanda ek harcamalar1 da
beraberinde getirmektedir. Engelli ¢cocugun aile maliyesi lizerinde Onemli etkisi
vardir. Ek yakit kullanimi, uygun bir arag, ev, giyim, hasta yataklar1 ve ekipmanlar
ornek olarak verilebilir (Hedderly,Bairdw,McConachiez, 2003, s. 33). Katilimcilar
saglik harcamalarinin ekonomilerini etkiledigini ifade etmektedir. Buna iliskin

katilimcilarin ifadeleri:;

“Maddi olarak ¢ok yikildik. Ilk tani kondugunda siirekli Konya’ya, Ankara’ya
gittik tedavi i¢in. Her gitmemiz ayri bir masraf. Kalacak yeri doktoru yolu derken bizi
mahvetti. Kayimbabam esime birak artik para harcamay: dedi. Ikinci cocuk da boyle
olunca “oglumuz ne yapsin kazandigini oraya veriyor” diye soylendiler siirekli

(Katihmea 2)”.

“Maddi olarak ¢ok zorlaniyoruz. Bagirsak probleminden dolayr gulutensiz
beslenmesi gerekiyor. Badem unu, muz yulaf ¢ok pahali. Devlet ayda bir defa
gonderiyor oda bir hafta yetmiyor hepsi zaten ¢ok kiigiik paketlenmiy... ... ..... Ameliyat

paralarim aile destegi de yoktu komgularim topladi sagolsun(Katilimer 3) .

“Devletten anne bakim ayligi alyyoruz diye disardan gorenler bizi rahat
zannediyor. Oh arabanizi engelliden aldiniz aylik para alvyorsunuz kocan da ¢alisiyor
daha ne istiyorsunuz sizden rahati yok deniyor. Ben yatan anne bakim ayliginin
yvarisini sadece hasta bezine veriyorum kim evine hasta bezi aliyor?O araba bizim
elimiz kolumuz oldu 26 yasinda geng¢ kizi ben kucagimda nasil tagyyim?Kimse bizim
ihtivaglarimizi yasadiklarimizi gormiiyor. Bize para geliyorsa geldigi kadar tekrar
cocuguma gidiyor..... (Katihmer 9)”.

Katilimer 2, Katilimer 3 ve Katilimer 4 hastalik nedeni ile ekstra harcamalar

yaptiklarin1 ifade ederken ¢evreden gelen tepkilere de oldukca oOfkeli bir tutum
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sergilemektedir. Devletten aldiklar1 yardimin kendi ekstra harcamalarindan ziyade

kendi biit¢elerinden de ekleme yaptiklarini ifade etmektedirler.

4.1.6 Ailelerin Devlet Desteklerinden Faydalanma Durumu

Aileye engelli bir bireyin katilmasi anne ve baba i¢in kaygi verici bir durum
olarak ortaya c¢ikmaktadir. Aileler engelli ¢ocugun gereksinimlerini karsilamada
zorluklarla karsilasmaktadir. Bundan dolay1 engelli bir ¢ocuga sahip aileler i¢in sosyal
destek onem arz etmektedir. Sosyal destek ailenin bir miktar yiikiinii hafifleterek
kayg1 ve stres seviyesini diislirmesine yardimci olmaktadir. Sosyal destek ¢ok boyutlu
bir tanim1 icermektedir. Bunlar duyusal ve aragsal olarak siniflara ayrilmaktadir.
Duyusal daha ¢ok sirdas iliskisi yani ebeveynin konusabilecegi bir destek olarak
tanimlanirken aragsal destek maddi boyutu ifade etmektedir (Ersoy ve Ciiriik, 2009, s.
105-107).

Gorlisme yaptigim katilimcilara devletin engelli ve engelli ailesine dair yaptigi
politikalar hakkinda bilgi sahibi olup olunmadigi sorarak faydalandiklar1 hizmetlerden
memnuniyet durumlart tespit edilme calistim. Katilimeilarin hepsi engelli haklar
hakkinda bilgi sahibi oldugunu beyan etmistir. Bu bilinglilik durumunu; ilk olarak
rehabilitasyon merkezlerindeki hocalardan, ikinci olarak ise engelli aileleri icerisinde
kurmus olduklar1 iletisim ile 6grendiklerini ifade etmislerdir.

Katilimcilarin devlet desteklerinden memnuniyet durumlarini 6lgmek adina
aldiklar1 desteklerden ve rehabilitasyon merkezlerinden memnuniyetleri sordugumda

alinan cevaplar agagidaki gibi olmustur:

“Qaylikken rehabilitasyon merkezine bagladik. Rehabilitasyon merkezinden

memnunum ama devletin verdigi fizik dersinin saati ¢cok az (Katihhmai 2). ”

“Rehabilitasyon merkezinden memnunuz fizik ve okula yardimci ek ders
aliyoruz..... Su an da ozel egitimden hoca eksigimiz var. Milli egitime basvurduk ama

hem pandemi var hem de hoca yok diye gonderilmedi (Katilimer 3)”.

“X akademik olarak geri bir ¢ocuk degil iyi durumda rehabilitasyondaki

hocalar ne verecegini bilmiyor ben kendim soyliiyorum hocam X sunu bilmiyor
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ogretin dive. Internetten arastiryorum 6 yasinda cocuk neleri bilir. Mesela para
diyordu hocalara paralari ogretin dedim saswrdilar para nerden aklina geldi bizim
bile gelmemisti diye. Down sendromlu ¢ocuklar olarak akademik agirliktan ziyade
davranis bozuklugu mevcut. Rehabilitasyonlarda buna daha fazla agirlik verilmeli.....
Aksaray da uzman ¢ocuk psikiyatri yok, uzman aile danigmani yok. Bunlarin gelismesi
lazim siirekli Konya'ya, Ankara’ya gidiyoruz. Egim ses etmiyor ama gidemeyen
aileler ¢ok fazla. Ailelere psikolojik destek tizerine ¢alismalar yapiimali (Katilhmcl

5).

“Rehabilitasyon merkezlerinde Aksaray da yeterli cihaz yok. Ne bir “afo” ne
de bir sicak-soguk uygulama, kafes ¢alismasi, robot uygulamasi yok. Valilige soyledik
ama yok hala. Belediye ye gittik engelli anneleri bunlar: séyledik yapiimad:. Ben 6rgii
isi istemiyorum ben benim ¢ocuguma c¢are istivorum. Engelli yeri agip c¢ocuklara
gelinlik damatlik giydirilmesini degil onu ben kendim de yaparim. Aksaray fizik
tedavide ¢ok geride. Ben evde 2 ¢ocugumu birakip da Nigde Bor’a ya da Ankara’ya
gidip yatili kalamiyorum....... Engelli merkezleri yapildi ama engelli ve annesi
haricinde kimse giremiyor. Ben evde 3 yasinda c¢ocugumu birakip nasil
gideyim.Engelli annelerin hayatlart zaten ¢ok zor devletin de onlarin hayatini
kolaylastirmast gerekiyor. Yurt disinda devlet engellileri ve annelerini evden alip
gezdiriyor psikolojik destek i¢in biz evden ¢ikamiyoruz engelli cocugumuz oldugu icin

(Katilma1 8) .

“Rehabilitasyon merkezleri ile ilgili bir sikintim yok. Egitmenler giizel
ilgileniyor ama fizik dersleri ¢ok az yeterli degil. Devletin verdigi fizik ders saati
yetmiyor. X nerdeyse yiizde yiiz engelli kas gerilmeleri var giiciim evde yaptirmaya
Yermiyor..... Maddi olarak bize olanak saglaniyor fakat devlet temel ihtiyaglarin
valnizca kiigiik bir yiizdesini veriyor. En azindan mama, hasta bezi gibi temel
gereksinimlerin yiizde ellilik bir kismint karsilasa biiyiik bir yiik iizerimizden
kalkacak......Belediyeden zaruri durumlarda (fatura yatirma, alis-veris, hastane)
cocuklarimizi birakabilecegimiz giindiiz bakim evi yapilmasini istedik. En azindan
giindiiz isi olan 1 saat ¢ocugu biraksa isini halleder. Biz bu ¢ocuklarla her yere girip
¢ctkamiyoruz evde de tek birakamiyoruz bizim islerimizi kim yapacak peki?Ama bu
bizim hakkimiz olmasina ragmen yapilmadi. Bize oneri olarak komsunuza, akrabaniza

birakin dendi (Katihmei 9)”.
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Gorlismelerden yola ¢ikarak genel bir degerlendirme yapildiginda;

J Aileler rehabilitasyon merkezlerinde personel ve hocalardan memnun
durumda fakat devletin vermis oldugu ders saati yetersiz gelmekte ve 6zel olarak fizik
dersinin maliyetli olmasindan kaynakli ek fizik dersi alamamaktadirlar.

. Aileler Aksaray da fizik aletlerinin yetersizliginden sikayet etmektedir. Stirekli
sehir disina ¢ikmak maddi olarak zorluk yasatmaktir.

. Fizik tedavinin yami sira ailelerin psikolojik olarak destege ihtiyact
bulunmaktadir. Devletin psikolojik olarak sagladigi imkanlar bilinmemekte ve bundan
kaynakli aileler bu hizmetten faydalanamamaktadir.

o Maddi destegin yani sira engelli bireye bakan kisinin 6zel gereksinimlerini
gerceklestirmek adina bos zamana ihtiyacit vardir. Bu ihtiyacin saglanabilmesi i¢in

giindiiz bakim evi agilmas1 gerekmektedir

4.1.7 Engelli Cocuga Sahip Ailelerin Tekrar Cocuk Yapma Tutumu

Ailenin engelli bir ¢cocuga sahip olmasi beraberinde aile iiyelerinin yasam
kalitesini, toplumsal rollerini, aile i¢i ekonomisini, ebeveynlerin istthdam durumunu,
saglik ve psikolojik durumlarini ayn1 zamanda evliligin devamini ve yeni bir ¢ocuk
diinyaya getirme diisiincesini etkilemektedir (Ercan & Kirlioglu &Kirlioglu, 2019, s.
602).

Katilimcilara ka¢ ¢ocuklarinin oldugu sorularak yeni bir cocuk yapmayi
diisiiniip diistinmedikleri sordum. Boylece aileye engelli bir cocugun katilmasinin aile
yapisi iizerinde meydana getirdigi degisim ortaya koymay1 amagladim. Katilimeilarin

cevaplari su sekildedir:

“Cocugum engelli olduktan sonra bir daha ¢ocuk yapmayr diisiinmedim. Ama
yanlislikla 2. Cocuga hamile kaldim. Ilk cocuk engelli olunca siirekli hastaneye gittik
hamilelik boyunca (Katilmer 1) ”. Engelli ¢ocuk olduktan sonra tekrar hamile kalan

katilimcilarin hamilelik doneminde ¢ok hassas ve dikkatli olduklar1 goriilmiistiir.
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“Dért ¢ocugum var. Ilk dogumumda ikizlerim oldu. Ikizlerin oglan olan
engelli dogdu. Uzun siire ¢ocuk yapmadik engelden korktuk. Yanhshikla iiciinciiye
hamile kaldim. Uciincii kizim saghikl diinyaya geldi. O da saghkli olunca hep oglan
istiyorduk dordiincii ¢ocugu yaptik sakat olmaz diye. Doérdiincii oglum da sakat
dogdu..(Katimer 2)”. Anne iigiincii cocugun saglikli dogmasi ile birlikte bir daha
engelli ¢ocuklart olmayacagini diisiinerek dordiincii ¢ocuguna hamile kalmistir. Fakat
dordiincii cocugun engelli diinyaya gelmesi anne i¢in travma yaratan bir olay haline

gelmis ve tamamen kendini geri plana ¢cekerek depresyona girmistir.

“X sekiz yasinda hastalandi. O hastalandiktan sonra zaten bizim tiim
hayatimiz X oldu. Ikinci bir ¢ocuk diisiinmiiyoruz (Katihmex 3).” Aile ikinci cocugun
engelli dogacagi korkusu ve maddi yetersizlikleri nedeni ile ikinci bir ¢ocuk

diisinmemektedir.

“X’le birlikte 4 ¢cocugum var. X en kiigiik olani ii¢ tane ablast var. Yeni bir
cocuk yapmayi diistinmiiyoruz. Bu durumun X'’in hastaligi ile ilgisi yok. Zaten dort
tane evladim var Allah olmayanlara da versin... (Katihmer 4).” Katilimer konuyu
farkli bir yonden ele alarak “iyi ki son ¢ocugunun engelli oldugunu” ifade etmistir.
Bunun nedeni ise tiim ilgisini ¢gocuguna verebilecek imkana ve kendine destek olacak
biliylik kizina baglamistir. Evde anneden bagka bir abla (biiyiik kardes) bulunmasi
anneler igin biiyiik bir avantaj olmaktadr. Is yiikii hafiflerken psikolojik olarak destek
olan ablanin anne ile aralarinda arkadaslik bagi kuruldugu goriilmektedir. Katilimci 9
bu durumu “biiyiik kizim benim kader arkadasim, sirdasim” seklinde ifade etmistir.
Bu durum anne kadar ailedeki kiz cocuklarmin da engelli bir kardesle rollerinde

degismelerin oldugunu gostermektedir.

Katilimc1 5 ve Katilimer 7 ve Katilimer 12 bir daha kesinlikle ¢ocuk
istemediklerini ifade etmislerdir. Tiim hayatlarim1 engelli ¢cocuklarina adayarak tiim
imkanlarini sunmak istemislerdir. “Tekrardan ¢ocuk yapmayr diistinmiiyorum. Benim
tiim hayatim X. (Katthmer 5).” “X hasta dogduktan sonra baska bir ¢ocuk
diistinmedik (Katilbmce1 12)”. Katilimc1 7 ise ek olarak esi tarafindan terk edilmis ve
bir daha evlilik ve cocuk diistinmedigini sert bir dille ifade etmistir. “X engelli
dogduktan sonra zaten babasi keske hi¢ ¢ocuk yapmasaydik diyerek bizi terk etti...
(Katilma1 7)”.
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Goriisiilen katilimceilar arasinda en kiiclik yasta olan anne (Katilimci 6)
bilingsiz davranmast ile ikinci ¢ocuga hamile kaldigini ifade etmistir. Bunun nedeni
ise yasadig1 cevre olarak goriilmiistiir. “Ilk nobetini iki bucuk yasinda gecirdi o zaman
fark ettik. Once bi kere Kayseri’ye gotiirdiik o zaman emar da ¢ikmis ama doktor
demedi. Hatta baya da sikintili ¢cikmis emart ama hic bi sey séylemedi. Oylelikle eve
geldik ta ki nobet gegirene kadar. Nobet gecirince gotiirdiik. 10 giin hastanede kaldik
oyle cikti. Zaten o arada ikincive hamileydim. Ik cocugumun engelli oldugunu

bilmeden hamile kaldim. Bilsem dogurmazdim yani korunurdum (Katilimei 6) ”.

Katilime1 8 ile yaptigim goriismede anneler kadar babalarinda ikinci bir engelli
cocuktan korktugu goriilmektedir. “2. Cocugum engelli olunca bir daha ¢ocuk
diisiinmedim. Yanlshikla iiciinciiye hamile kaldim. Esim dogurma aldir dedi yine
engelli olursa diye ama ben aldirmak istemedim. En iyi dogum doktorunu arastirdik.

En ufak bi sey de bile doktora gittik (Katilimei 8).

Katilimc1 9 ve Katilime1 11 ise daha duygusal ¢erceveden duruma yaklasarak
engelli ¢ocuklarina arkadas ve onlara bakacak birisi olmasi icin tekrar ¢ocuk

yaptiklarini ifade etmislerdir.

“Ikinci kizimi isteyerek yaptim. Ilk kizin engeli genetik degildi dogum
hatasiydi. Eger bize bir sey olursa yanin da kalacak ona bakacak kardesi olsun istedik
(Katimc1 9).”

“Iki cocugum var. Risk almam gerekiyordu. Cok siikiir kizim da herhangi bir
sorun yok... (Katihmer 11)”. Katilimcinin g¢ocuk yapma olaymni risk olarak

tanimlamasi da farkli bir dikkat ¢ekici nokta olmustur.,

Katilimer 10 ise yine engelin goriinmemesinin ardina dayanmis ve engeli
gormezden gelerek hayatlarinda bu sekilde bir olgu yok gibi yagamlarina devam etme
egilimi gostermektedir. “Engelli oldugunu biz okula baslayinca anladik. Babasi zaten
hala kabul etmiyor. Oyle oldugu icin diger cocuklar: da isteyerek yaptik. Engelli
olacaklarini hi¢ diisiinmedik. Siikiir ikisi de iyi....(Katilimer 10)”.
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Engelli ¢cocugu olan ailelerin yeni bir cocuk yapma egilimleri su sekildedir;

e Dogacak cocuklarinin engelli olacagi korkusu ile baska bir ¢cocuk yapmay1
diisinmemislerdir.

e Duygusal olarak durumu ele alip engelli ¢ocuklarini emanet edecek bir yol
arkadasi arayisi ile ¢cocuk diinyaya getirme.

e Istem dis1 hamilelik sonucu ¢ocuk diinyaya getirme.

e Ilk cocugunun engelli olmasmin nedeninin genetik dis1 faktérlere dayanmasi

sonucu yeni bir ¢cocuk diisiinme.

4.1.8 Pandemi Donemi Yasanan Sorunlar

Covid-19 °nedeni ile yasanan pandemi siireci bireylerin hayatinda olumsuz
etki yaratmigtir. Calismamda pandemi doneminin engelli birey ve ailesini nasil
etkiledigini tespit edilebilmek amaci ile katilimcilara pandemi doneminde
yasadiklar1 problemler sordum. Katilimer 11 ve Katilimer 12 ile goriisme yapildigi
tarihte pandemi olmamasi nedeni ile bu soruyu soramadim. Katilimcilardan alinan
ifadeler su sekildedir:

“Cok hir¢in ve ofkeli bir ¢ocuk. Ergenlik donemindeyiz bir de pandemi girdi
hepimiz eve kapaninca daha da hir¢inlasti. Babasini ¢ok sevmez onu gormek
istemiyor, kardesi ile siirekli kavga ediyor. Cagirdiginda bakmazsan hemen sinirlenir
“ben sakatim ya, salagim ya ben onemsemiyorsun beni” diye (Katihme1 1)”.

Aile iliskileri problemli olan ¢ocuklarin pandemi donemini daha zor atlattig1
gorilmiistiir. Pandemi ile birlikte cocuklarin 6fke problemlerinin ve kasilma
sikayetlerinin arttigr goriilmiistiir.. Katilimci 7’de Katilimer 1’le ayni sorun
gbzlemlenmistir. “Pandemi doneminde ¢ok zorluk ¢ektik. X ergenlik doneminde kimse
gelmiyor, gidemiyoruz evde zapt edemiyoruz. Bu donemde fazla hir¢inlasmaya
basladi. Kendine vurmaya kollarina yara yapmaya basladi. Takintili olmaya bagslad.

Saatlerce bir fincan kahveyi karistiriyor (Katilimer 7). ”

Y“Yeni Koronaviriis Hastaligi (COVID-19), ilk olarak Cin’in Vuhan Eyaleti nde aralik ayinin
sonlarinda solunum yolu belirtileri gelisen bir grup hastada yapilan arastirmalar sonucunda
13 Ocak 2020°de tanimlanan bir viriistiir(T.C Saglik Bakanligi, 2020).
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Katilimcilarda (Katilimer 2), (Katilimer 5), (Katilimer 8), (Katilimer 9) ve
(Katilimer 10) pandemi donemini egitim agisindan degerlendirmistir. Buna iliskin

ifadeleri:

“Egitim a¢isindan ¢ocugum geriledi. Bizim ¢ocuklarimiz normal ¢ocuklar gibi
uzaktan egitim alabilecek c¢ocuklar degil ki zaten &6gremme giigliikleri var. Yast

ilerledik¢e engel yiizdesi de yiikseliyor egitim almadik¢a (Katilimer 2)”.

“X’de davrams bozuklugu var. Siirekli eve ya arkadaslarint ¢agirryordum ya
da alp parka gétiiriiyordum. Pandemi girince hi¢birini yapamadik. Sosyallesme de
zaten sorunumuz vardi bu siire¢ gelisimi biraz daha geriletti. Normalde markete
gidince kasiyerlerle falan muhabbet ediyordu simdi okuldaki ogretmenine bile bana
dokunmasin diye bagiriyor. Tekrar aligmasi bizim igin uzun zaman alacak...

(Katihmai 5)”.

“Pandemi donemi girdiginden beri rehabilitasyonlara gidemiyoruz. Zaten
bizim ¢ocuklarimiz hasta bir de hastalik kaparlarsa hi¢ kurtulamazlar. Bu donem de

kastimalart iyice artti (Katilme 8) .

“Pandemi doneminde rehabilitasyon kapandi. Bu ¢ocuklar icin bir hafta bile
onemli her derse gidemeyisinde kasilmalart artti durumu daha da agirlasti. En ¢ok

etkilenenler fizik tedavi olanlar oldu (Katilime1 9) .

“Okuldan ¢ok geri kaldik. Ogrenmede geriden geldigi icin ozel egitime
gidiyorduk. Hem okullar hem de rehabilitasyon kapaninca haliyle gerileme oldu.

Uzaktan egitimle anca evde odevleri yapabiliyoruz kendimiz (Katilhmex 10)”.

Katilimer 11 ise farkli olarak pandemi donemini yalnizca maddi yonden ele
almig ve herhangi bir sorun olmadigini ifade etmistir. “Beni etkilemedi pandemi.
Aksam oldu mu benden is, yemek,temizlik bekliyorlar zaten evden disar: ¢ikmaya
firsatim yoktu. Esim evde ¢alismaz ¢ocuklarin maasint alryor. Kaynanam da stirekli
evde zaten onun da emekli maasi var normal hayat devam etti yani (Katihmel 6)”.
Ayn1 sekilde pandemiden etkilenmedigini ifade eden Katilimci 4 ise etkilenmeme

nedenini zaten mevcut diizeninde farklilik olmamas: ile iliskilendirmistir. “Zaten aile
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apartmaninda oturuyoruz. Pandemi oncesinde de evden ¢ok ¢ikmiyorduk. Bizi ¢ok

fazla etkiledi diyemem (Katilimci 4)”

Katilimer 3 pandemi donemini yalnizca sosyal yonden ele almis ve evde
olmaktan sikayet etmistir. “Pandemi de en ¢ok biz engelli cocugu olanlar etkilendik.
X ¢ok hareketli bir ¢cocuk disari ¢itkmak istiyor. Evde iyice bize sardi (Katihmei 3)”.

Burada dikkat ¢eken nokta ise pandemi dncesinde de rutinlerinin ayni olmasidir.

Katilimcilarin cevaplari incelendiginde pandemide yasanan en biiyiik problem
egitim olarak tanimlanmistir. Egitim ise iki boyutta ele alinmistir; fiziksel ve zihinsel.
Fiziksel engelli ¢cocuga sahip olan anneler zihinsel engelli cocuga sahip annelere gore
kendilerini daha dezavantajli tanimlamaktadirlar. Zihinsel olan geriligin evde destek
ile kapatilacag: diisiiniiliirken fiziksel gerilemenin geri doniisii olmadig1 ve evde tek
basina yapilamayacagi diisiiniilmektedir. Bu duruma iliskin Katilimc1 8’in ifadesi su
sekildedir: “Devlet keske sadece fiziksel engelliler icin rehabilitasyonu ag¢sa. Bu
cocuklarin giin gectik¢e kasilmalart artiyor, kemikleri sertlesiyor. Geri doniisii yok
gegen zamanin”’.

Ailelerin pandemi ddneminde yasadiklari sorunlarin ekonomik, sosyal ve
egitim olarak farklilik gostermesi; ailenin pandemiden 6nceki yasam tarzi, egitim ve

ekonomik durumunun farklilik géstermesinden kaynaklanmistir.

4.2 Engelli Bireyin Yasadig1 Sorunlar

Calismamin bu boliimiinde en az bir engele sahip olan 9 katilimci ile yapmis
oldugum goriisme verileri bulunmaktadir. Goriistiigiim 9 katilimemin 5°1 erkek 4’1
kadin katilmeidir. Goriisme yaptigim katilimeilar 18 ile 48 yas araligindadir.
Katilimcilarin  engel tiirleri; albino, gérme, hemofili ve bedensel olarak
siralanmaktadir. Engel oranlar1 %40 i1e%100 arasinda degigsmektedir. Ayn1 zamanda
saha c¢alismam boyunca 2 farkli dilsel engele sahip (%100) engelli bireyi de
gozlemleme imkan: buldum. Katilimcilara ait detayli demografik bilgiler yontem

kisminda Tablo 2’de verilmistir.
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4.2.1 Engelliligin Ortaya Cikis Zamani

Calisma kapsaminda goriisilen 9 katilimcidan 1’1 engeli sonradan
deneyimlerken 8’1 engeli dogustan deneyimlemistir. Engelin ortaya ¢ikisi ve bireyin
engeli kabullenmesi arasinda paralellik mevcuttur. Dogustan meydana gelmeyen
(kaza, hastalik vb.) engellilik bireyde kabullenme ve yeni duruma uyum saglamasinda
zorlanma saglamaktadir (Ay, 2016, s. 15). Dogustan engelli bireyler engelli
kabullenip hayatlarin1 bu dl¢iitte devam ettirirken sonradan engelli olan bireyler agir

travmalar atlatarak kabullenme problemi yasamaktadir. Bunu iliskin goriisler su

sekildedir:

“Hastalik bende ilk 19 yasinda ortaya ¢ikti. Ilk 6 ay boyunca yavas yavas
gorme yetimde kayip oldu. 6. Ayin sonunda sadece yiizde 30 gorebiliyordum. Yani
sadece ordaki karartilardan ne oldugunu secebiliyordum. Zaten oncesinde gérdiigiim
igin bi agag karartisi goriince onun agag oldugunu se¢mek zor olmuyordu. 21 yasina
geldigimde gozlerim tamamen kapandi net olarak gormemeye 21 yasinda
basladim..... Hastalig1 ilk duydugum da sok gegirdim. Diistinsene bir anda gézlerinin
gittigini? Tam ergenlik donemim delikanl oldugum ¢aglar. Kafamiz da bir siirii plan
hayal var bir anda yerle bir oldu. Askere gidecektim. Askerlik kagidim geldi, bir
yandan alisveris yapryorum eve yemege cagiranlar oluyor askere gitmeden gel diye
son 12-13 giin kala bir anda hastalik ¢ikti, askerlik falan da yalan oldu tabi. Bi erkek
igin biiyiik bi yikim kolay olmadi. Hastalik ¢iktiktan sonra insan igine ¢ikamadim.
Tam 10 sene evden disariya adimimi atmadim. Kabullenemedim. Dogustan olsa

belki de bu kadar zor olmazdi bu dénem (Katihmcei 14) .

Katillmer 14 ile yapilan goriisme incelendiginde katilimcida sok ve
kabullenmeme tutumu goézlenmektedir. Katilimei engelin ortaya ¢ikis hikayesini
anlattig1 sirada sesi titremekte ve zorlanmakta oldugu goriilmiistiir. 10 y1l boyunca
kendisini toplumdan soyutlayan katilimcinin hala psikolojik olarak sorun yasadig:
goriilmiistiir. Katilimer 19”7 de benzer biz tutum sergileyerek 33 yasina kadar evden
disart ¢ikmamustir: “6 yasinda falan fark ettim goremedigimi. Okulda yazilar
okuyamadim, cisimleri ayirt edemedim. Insan kétii oluyor tabi. Sorguluyorsun kendini.
Neden boyle oldum diye. Kabullenemedim ama kabullenememek benim tiim hayatimi

bitirdi. Baktim gordiim olmayacak dedim ki onlar mi sana kor diyo sen de kendine kor
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de onlar mi sana dort goz diyo sen de kendine de! Diistiigiin zaman kendine giilmeye
ogren........ Bu karart ¢cok ge¢ aldim 33 yasinda hayata katildim (Katihmcei 19) 7,
Dogustan engele sahip olan katilimcilarda sonradan engele sahip olan
bireylerin kabul ve uyum sorunu yasadigini ifade etmektedir: “Soyle séyleyim
sonradan goziinii kaybeden ve bizim psikolojimiz asla ayni olamaz. Onlar her donem
de bunun eksikligini yasiyorlar. Bunu her dénem de gordiim... Gorismeci ilk ve
ortaokulu Ankara da Ozel Egitim okulunda yatili olarak okumus ve burasi ile ilgili
dikkat ceken ifadeleri su sekildedir “herkes bizim gibi oldugu icin aliskiniz. Ama
sonradan engelli olup da gelenler travma yasiyorlardi (Katithmer 18).” Engelli
ailelerinde goriilen “biz” tutumu burada da karsimiza ¢ikmaktadir. Dogustan engele
sahip bireylerin ifadeleri incelendiginde tepkisizlik ve alisma tutumlar1 One

cikmaktadir. Buna iliskin goriisler asagidaki gibidir:

“2. Sumifa giderken gérmedigimi fark ettim. 29 yasinda da gézlerim tamamen
kapandi. Herhangi bi tepkim olmadi zaten derneklerin icinde biiyiidiim. Engelimle
dalga gegebilen, kendimle barisik bir insanim (Katilimer 15) 7.

“Dogustan beri bu gsekildeyim. Engelli oldugumu artik neyin ne olmaya
basladigint anlamaya basladigimda §8-9 yaslarim da iyice anladim Anlamaya
basladigimda engellilige herhangi bi tepkim olmadi zaten hep bdyleydim ben
(Katihmer 16) .

“Dogustan var hastalik bende. Ilk fark etigim de herhangi bir tepki vermedim.
Clinkii ailede babaannemde ve kardesimde vardi. 8 yasina gelene kadar herkes 6yle

zannediyordum. Okula bagslayinca diger insanlardan farkh oldugumu anladim

(Katihmer 17) .

“Bundan bir sene dncesine kadar (2019) kismi de olsa nesneleri takip
edebiliyordum. Ama su anda géziimii hi¢ kullanamiyorum. En azindan elimdekini
muhafazaya calisiyor insan. Gordiigiim donemler ¢cok ahim sahim gorme olmadig
igin her tiirlii eksiklik yasadigim icin tamamen kaybettigim an benim i¢in biiyiik bir
travma yaratmad. llaki insandan burukluk oluyor insanda elindekini kaybetmekten

dolayr. Ama buna aliskin ve hazirlikliydim(Katihmer 20). ”
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“Hep boyleydim ben o yiizden herhangi bir kabullenme sorunum olmadi. Ama

neden diye ¢cok sordum etrafimdaki insanlara baktikga....(Katilimer 22)”.

“Dogustan ¢ikti bu hastalik. Eger sonradan ergenlik doneminde ciksa kabul

edemez depresyona girerdim (Katilimer 21) .

Yapilan goriismelerde engele dogustan sahip olan engelli bireylerin engel
durumunu kabullendikleri goriilmiistiir. Bu kabullenme kisilerin kisilik 6zelliklerine
gore farklilik gostermektedir. Katilimer 19; 33 yasinda hayata baglarken Katilimci 18
hayatin1 engeline gore planlamis ve bu dogrultuda egitimler almistir. Burada
karsimiza kisinin bireysel farkliliginin yaninda aile faktorii ¢ikmaktadir. Ailenin
gelistirici veya bastirict politika yiiriitmesi engelli bireyin kendini gelistirmesini
etkilemektedir. Buna iliskin goriisler su sekildedir:

“Aileler de cok is var bakin liitfen bu konuyu ele alin. Aileler ¢ocuklarindan
utamyorlar, kabullenmiyorlar. Kabullenmeleri 18-20 yili aliyor. Zaten o saatten
sonra iy isten gegiyor. Bakin bu ¢ocuklar egitimle, doktorla diizelir eve kapatarak
degil. Cocuklarin ailesi gizliyor. Bak senin ¢ocugun tavuk karast diyorum “yok ya
gortiyor” deyip askere gondermek igin zorluyor. Su an bu c¢ocuklarin en biiyiik
problemi dernek de degil, ¢evre de degil! Aile. Dernege ¢ocuklart alip egitimlerini
baslatmak igin ugrasiyoruz ama alamiyoruz ¢ocuklari. Adam bize evet benim
cocugumda hafif problem var ama gimdi oraya gelip sakatlar: gériip psikolojisi
bozulmaswin diye vermiyor. Benim ¢ocugumda engel yok diyor. Diyoruz ki ilk sen
kabul edeceksin ¢ocugun engelini. Ama diyor ki olene kadar evde ben bakarim. Kabul
etmiyor gizliyor. Sen oliince ne olacak peki (Katihmer 21)?”

Katilimcr 21’in bahsettigi durum c¢alismanin ilk kisminda Katilimer 10°da
gozlemlenmektedir. Katilimci 10 da baba ¢ocugun engelini kabul etmeyerek ¢ocugun
gerekli egitimi almasinin Online gegmektedir. Ayrica Katilimer 19°un ifadeleri de
Katilimc1 21°1 dogrulayici nitelik tasimaktadir: “Benim ailem ¢ok pasif bir aile hi¢bir
sey bilmez takip etmezler. Allah razi olsun ben dernek sayesin de kendimi gelistirdim.
Ben arkadasim sayesinde c¢arsiyr ogrendim. Ailem birak otur evde sen ne anlarsin
diye bastirmaya c¢alisti. Beni ¢ikartan arkadaslarima tepki gosterdiler. Abimi
bastirmislar. Hi¢ gérmeyen insanlar bile disart ¢ikarken benim abim biraz gordiigii
halde mahalleden disar: ¢itkamiyor. Onun hayatini ¢aldilar ama ben kendi hayatimi

kurtardim (Katihmex 19) .
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4.2.1 Engellilik ve Sosyal Cevre

Katilimcilarin  sosyal ¢evreleri hakkinda bilgi edinebilmek igin arkadas
secimleri sordum. Alman cevaplar da “biz” ve “onlar” olarak karsima iki grup
cikmugtir. “Biz” olarak tanimlanan grup igerisinde de ayristirma dikkat ¢ekmektedir.
Bu ayrnistirma engelin ylizdesi ve tiiriine gore sekil almaktadir. Sosyal ¢evre olarak

dislanmay1 bu baglik altinda {i¢ ana kola ayirabiliriz. Bunlar:

1. Engelli olmayanin engelli olan1 diglamasi,
2. Engellinin engelli olmayani diglamast,

3. Engellinin engelliyi dislamas1 seklinde siralanmaktadir.

Goffman (2014) engelli bireylerin en sikint1 yasadiklart alan1 “karma temas”
olarak tanimlamistir. Engelli birey karma temasli ortamlarda nasil bir durumla
karsilagsacagini kestiremeyecegi i¢in daha tedirgin ve rahatsiz olabilir. Goffman bu tiir
durumlarda sinme ve yanasma olarak iki sekilde tanimlamistir. Asagidaki
goriigmelerde katilimcilar genelde engelli bireyler ile arkadas olarak karma
temaslardan kacinma egilimi sergilemistir.  Buna iligkin goriismeler asagida
verilmistir:

“Sosyal ¢evrem genellikle derneklerden oluyor. Ya da gérme engellilerin
kullandig1 bi oyun sitesi var ordan oluyor (Katihma 15) 7. Katilimc1 gorme engelliler

derneginden bahsetmektedir.

“Benim gibi insanlarla arkadas oluyorum genelde. Onlarin yanminda daha
rahat kendimi ifade ediyorum. Digerlerinin yamnda daha diken iizerindeyim. Acaba
beni ciddiye mi alacaklar, dalga mi gegecekler ya da acidiklari i¢in mi konugacaklar.
Ama kendim gibi olanlar sadece benle arkadas olmak istedikleri igin arkadas

(Katilimer 16) .

“En yakin arkadasim da gérme engelli. Gérme engelli olmayanlara karsi belli
bir siire én yargim vardi arkadas olmadim. Insanlar séyle diisiiniiyordu belli bir

ihtiyact varsa yardim edelim tamam. Ya ben yetersiz kaldim ya onlar yetersiz kald.
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Insanlar bize yeni yeni alisiyor. Insanlar bizi daha yeni yeni tammaya basladi ve
zaman alacak bu. Insanlarin davramslarimin gelismesi icin bilin¢li olmasi gerekiyor.
Bunu da bizim saglamamiz gerekiyor. Kendimizi giizel ifade etmemiz gerekiyor

(Katihimer 18).”

“Cocukluk arkadaglarim haricinde arkadasim yok. Yeni arkadashk
kurduklarimda zaten uzun siirmiiyor. Yeni tamistigim insanlar arkadashk kurmak
istemiyor. Beni yanlarina yakistirmiyor. Bi elbise olarak goriin siz beni. Giymek
isteyen giyiyor. Giymek istemeyene giydiremezsiniz. Kendimle arkadas olmayi
ogrendim. Kendimle agladim, kendimle giildiim bu hayattaki en zor sey hem kendini
hem de insanlart idare etmek (Katihmer 19). ” Katilimcr arkadas se¢iminden ziyade
arkadas olarak secildiklerini ifade etmistir. Cevresi gozlemlendiginde dernekten
tanistig fiziki ve gérme engelli bireyler oldugu goriilmiistiir. Ayni sikintt Katilime1
22°de de gozlemlenmistir. Herhangi bir ayrim yapmiyorum benle konusan herkesle
arkadag olurum ben. Ama insanlar benle arkadas olmak istemiyor. Yanmimda sikilvyor,
disart ¢ikmak istemiyor utaniyorlar benden. Dernege gelince kim varsa onlarla

konusuyorum ya da rehabilitasyon da...”.

Engelli bireyin engelsiz bireyler tarafindan digslanmasinin haricinde engelli
bireyler arasindaki Otekilestirmede Onem arz etmektedir. Katilimci 14’e arkadas
secimi soruldugunda “her iki taraftan da arkadasim var” seklinde cevap alindi.
Engelli-engelsiz seklinde ayrim engelliler tarafindan da yapildigi goriilmektedir.
Fakat katilimce1 “bedensel engelli birey ile arkadas olurken zihinsel engelli ile arkadasg
olamayacagini ifade etmistir.” Katilimc1 21°de dogrular nitelikte ifadeler kullanmistir
“Tabi ki bi zihinsel engelli ile fiziksel engelliyi bir tutamazsiniz (Katihmer 21)”
seklinde ifade etmistir.

Benzer durum goérme engelliler arasinda da gorilmektedir. %50 gorme
kaybma sahip Katilimer 19’un tamamen gorme engelliler hakkindaki goriisii su
sekildedir: Hi¢ gérmeyenler ¢ok tehlikeli insanlar hem iftira atarlar hem de sinsiler.
Hepsini ayni kefeye koymam ama gorme engelliye ben yardim etmem. Bi tane vardi.
Hem fiziksel hem gorme engelli yiirtirken yardim ettim. Baktim koluyla ters hareketler
yvaptt dokunmaya ¢alistyor isim olarak da vermicem ama ¢ok béyle insanlar..... Aman
uzak dur sende mesela ben uzak duruyorum gorme engelli erkeklerden. Bir giin

koordinasyon merkezin de bi toplanti vardi. Yiizde yiiz gérmeyen bi kizimiz var abla
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yanima sen otur o oturmasin diye kismi gormeyen birini gésterdi. Dedim sen dur ben
hallederim... ..... Kiza taciz de bulunmug herhalde séyleyemedi hem de akrabalariyd:
(Katilmer 19).” Feminist kuram bu durumu engelli kadinlarin yasadigi olumsuz
deneyimler olarak ele almaktadir. Katilimci 19’in taciz iddiasim1 Katilimcr 20 ve

Katilimer 15’°in de ifadeleri dogrular niteliktedir:

“Her gorme engelli aym degildir. Bazilar1 da kendilerine yardim edenleri
kullaniyor. Insanlar bisey de divemiyor. Karsidan karsiya gecemiyorum ayagina
yoldan gecene kadar yardim edene taciz ediyorlar. Sonra bizim de adimiz ¢ikiyor
(Katilimex 20) "

“Engelli kisi kendine yardim eden kisiyi kullaniyor. Bilingli olarak dokunuyor.
Hatta gecen bi engelliyi dovdiiler. Yoldan gegerken kadin koluna girip yardim etmeye
kalkmis. Karsidan karsiya gegene kadar kadinin her yerine dokununca nisanlist fark
edip dovmiis orda. Gorme engelliler icinde ¢ok var bu. Bide biiyiik meziyet gibi
dernege gelip anlatryorlar. Ben hi¢ yapmadim da yapanlar ¢cok (Katihmea 15). 7

Gorme engelli katilimeilarla yapilan goriismelerde kurucusu Sigmund Freud
olan “Yansitma'” kavrammin 6rnekleri karsimiza ¢ikmaktadir. Katilmeilar kendi
yapmis olduklart ve hos karsilanmayacagi diisiindiikleri davranmiglar1 karsi taraf
yapmis¢asina Orneklendirerek anlatmaktadirlar.Engelli bireyler arasinda arkadas
seciminde cinsiyet farkliligi da 6nemli bir belirleyici unsur olmustur. Buna iligkin

goriisler su sekildedir:

“En yakin arkadasim kiz. Zaten baska arkadasim yok. Erkeklerin yaninda

rahat edemiyorum. Bazi ihtiyaglarim oluyor séyleyemiyorum (Katihmer 16).”

“Tekerlekli sandalyeyle hep annemle ¢ikiyorum zaten normal arkadasim da
hep komsular tamdiklar hi¢ erkek arkadasim olmadi o yiizden. Olsun da istemem

hepsi alayct (Katilimer 22)”.

“Engelli kadinlar, engelli erkeklerle konusmuyor. Bazen oyun sitesinde

tanisiyoruz. Arkadas olmak istiyorum bulusmak istemiyorlar (Katilimer 15) 7.

1 “Bireyin yasadigr korku, panik, ofke, siiphe giivensizlik ve sevgisizlik gibi duygular karsi tarafa
yiiklemesidir(Ersever, s. 583).
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“Dernekte artik erkekler erkelerin koluna kizlar kizlarin koluna girecek dedim.

Maglara falan gidince erkekler erkeleri kadinlar kadinlart tutuyor (Katilimer 19) .

4.2.3 Engellilik ve Sosyal Dislanma

Goristiiglim  katilimcilara sosyal dislanmighik durumunu tespit edebilmek
adina toplumsal alanda yasadiklar1 zorluklar, toplum tarafindan kendilerine yaklasim
ve sosyal dislanmaya maruz kalip kalmadiklarini sordum. Cevabi “Evet” olan
katilimcilara dislanmaya nasil ve ne derece maruz kaldiklar1 sorarak goriismeye
devam ettim. Aldigim cevaplar dogrultusunda engele sahip olan her bir bireyin sosyal
alanda dislanma yasadigini tespit ettim. Diglanma bireyin engeli ve engel yiizdesi
(engelin goriiniirliigii) ile paralellik gdstermistir. Katilimcilarin sosyal dislanmaya

iligkin ifadeleri su sekildedir:

“Bizlerin hayatin iginde goriinmemiz igin kendimizi gostermemiz gerek ki
komsumuz da bizim insan oldugumuzu bilsin”. Insanlar bizi insan yerine koymuyor
33 yasinda adamim ben beynimde bi hastalik yok sadece gormiiyorum. Komsular
geliyor benim yanimda babama “X nasil” diye soruyor. Ben orda degil miyim? beni
neden adam yerine koyup da sormuyorsun. Sanki bi ¢ocugu ya da hastaliklyr soruyor.
Gordiikleri her yerde aciyarak ‘“vah” diyorlar!.... Fiziki olarak bi engelim yok
insanlar gormedigimi ilk bakista anlamiyor laf veriyor. Ama fark edince genelde
sohbet kesiliyor. Basta tepkili olarak konusanlar konustuk¢a normal bir insan
oldugumuzu anliyor o sekilde devam ediyor arkadashigimiz(Katihmer 14) 7. Katilimei
sosyal dislanmay1 normal bir insan olarak muamele gorememek ve yok sayilmak

olarak tanimlamistir.

“Babamin elektrik diikkani var bazen isi olunca bana sen burda 5 10 dk bekle
deyip beni birakir. O swrada denk gelen miisterilerden bazilari “gérmiiyorsun da
burada niye duruyorsun” diye séylenip ¢ikiyor. Bazilart da engellimle dalga geciyor.
Saka maksatli “beni tamidin mu, bildin mi?” diye gelip dokunuyor, vuruyor. Goérme
engeli olan birine béyle saka yapilir mi? Aile icinde ozellikle babam tarafindan ¢ok

dislandim. Elime ekmegi verip “yagini siir” dendi. Siiremeyecegimi bilerek
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(Katilimer 15). 7 Aile tarafindan meydana gelen dislanma katilimcinin engelini kabul
etmesini geciktirici bir etken olmustur.

“Engeli engelimden ziyade toplum bana yagatiyor. Engelli olunca kimse sizin
zekaniza bakmuyor. Engelli deyince hepinizi aymi kefeye koyuyorlar. Benim zeka
olarak bi sorunum yok. Ama gériiniis olarak sandalyede olmam zeka olarak geride
oldugumu gosteriyor insanlara (Katimer 16) ”. Katilimce1 toplum tarafindan goérdigi
muamele sonucu kendinde yetersizlik hissi olustugunu ifade etmistir. De Haan’da
sosyal dislanmay1 sosyal entegrasyonun zitt1 olarak tanimlamistir (De Haan, 2000, s.
25-26). Katilimcilarin verdigi cevaplar sosyal dislanmanin engeli deneyimleme de
olumsuz bir durum olusturdugunu belirtmistir.

“Ailemden herhangi bir dislanma goérmedim. Siirekli bana destek olmaya
calisiyorlar. Ama okul ortamin da ¢ok yasadim. Ogretmenlerim her zaman benle ¢ok
alakali oldu. Yetisemedigim derslere yardimci oldu. Siniftakiler ogretmenin benle ¢ok
ilgilenmesine “sen hastasin ondan senle ilgileniyor ogretmen’ seklinde tepki gésterip
stirekli digladilar. O yiizden okuldan arkadasim hi¢ olmadi sadece bir tane arkadagim
var. Onla da hem komsuyuz hem de ayni siniftayiz. Bu sene liseye basladik orda da
ayni okula sinifa yazildik (Katihmer 17) 7.

“Insanlar bize 6nyarg ile yaklasiyor. Mesela séyle séyleyim; bi okula gittigim
de idare diyor ki “bu nasil yapacak, nasil olacak”. Bunu illaki bir yerde
dillendiriyoriar ve biz duyuyoruz. Ama daha sonra bakiyorlar biz yapiyoruz.
Herkesten daha iyi degiliz ama ¢ok siikiir herkesten ¢ok kotii de degiliz. Sonra bu
diisiinlerinden dolayt mahcup oluyorlar. Ilkokuldan beri yatili okulda okudugum icin
cevremden ¢ok bir tepki gormedim. Ailemle ¢ok yan yana degildik zaten yaz tatilinden
yaz tatiline sadece. Illaki diger ¢ocuklara gére bizden farkli beklentiler beklediler
belki ama biz bunu c¢ok hissetmedik uzakta oldugumuz igin...... Yolda yiiriirken
carpisiyoruz. Adam diyo oniine bak! Ben gérmiiyorum deyince de olsun sen yine de
bak seklinde tepki veriyorlar (Katilmer 18)”. Katilimci Ankara’da bulunan 6zel
egitim okulunda yatili olarak egitim almistir. Cevresi ortak probleme sahip kisilerden
olustugu igin sosyal dislanmaya ¢ok maruz kalmamistir. Is hayatinda ise ugradig
dislanmay1 yetkinligi ile tolere etmistir. Katilimc1 sosyal diglanmanin yani sira
ogrencilerinden aldig1 destegi de su sekilde belirtmistir: “cocuklar (o0grencileri) ¢ok
hassaslar. Mesela benim bilgisayar: nasil kullandigimi, ses okuma uygulamalarimi
¢ok giizel biliyorlar. Yani ilerde benden daha farkl birisi karsilarina ¢iktiginda nasil

davranacaklarim biliyorlar. Bilingli yetisiyorlar. Ama tabi zorluklar: da var mesela
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soyle soyleyim siz de bilirsiniz iletisimde goz temast ¢ok onemlidir. Ama biz bunu
yapamiyoruz”. Katilimcr 14’ln yasadigr gérmezden gelinme sorununu Katilimct
18’de deneyimlemistir: Mesela yan yana oturuyoruz ii¢ kisi adam benle ilgili soruyu
yamimdakine soruyor. X de sever mi, gelir mi? Insanlar engelli gériince
diigiinebildigimizi aywt edemiyor. Insanlarin én yargilart var ve kiramiyoruz da.

Insanlar bizi yardima muhta¢ olarak gormemeli”.

“Insanlar bizi goriince disliyorlar. Ise alimim gerceklesti basladim. Beni
goriince “gondere gondere bunu mu gonderdi” demisler. Ayagimizi kesip istifa
etmemiz igin her seyi yaptilar. Disladilar, tepeden baktilar, konusmalarimizi bile
dinlemediler. “hiiumm, oldu, tamam” diyerek dinlemeden uzaklastilar. 6 ay boyunca
onlarla ugrasip kendimi kabullendirmeye ¢alistim. Ama en sonun da kavga ettim
onlar gibi oldum onlar terbiyesizlesiyorsa bende terbiyesizlestim, onlar dalga
geciyorsa ben de dalga gectim. Siirekli kér, yapamiyor ise yaramaz, herkese iyi
personel gonderdiler de bize bu mu ¢ikti, bu da basimiza bela oldu diye siirekli alay
ettiler. En sonun da sikayet etmekle tehdit edince sustular. Kor olunca beni salak
bisey sandilar. Adam beni goérmemis ilk defa goriiyor. Kendi kafalarinda
kurduklarina inanmip disliyorlar. Ama belli bir siire gériince benim de normal bir

insan oldugumu anliyorlar (Katilimer 19) .

“Ister istemez dislama yasadim haliyle. Bizden farkh, yapamaz, evini
gecindiremez, ekmek getiremez, ¢ocuklarin ihtiyacini karsilayamaz, daha kendine

zor bakiyor gibi seyler duydum ¢evreden (Katihme 20) ”.

“Goériinmiiyor ama biz engelliyiz. Eger geri ¢ekiliyorsaniz veya itiliyorsaniz
bir isten bu bir engeldir. Mesela topu c¢ok severdim ben oynatmazlardi beni.
Anayasa da ne diyor cenin bir sekilde anne karnin da olamin hakki vardir, bu bi
bireydir. Engelliler de bir insandiwr ve haklari vardir. Kisaca sunu soéyleyim

engelliler her zaman hayata 1-0 geriden baslar (Katihmei 21).

“Insanlar beni tekerlekli sandalye de gordiikleri zaman sanki bi yaratiga
bakar gibi bakip ‘“vah, tiih” diyerek gidiyor. Bazen c¢ocuklar annelerine beni
gosteriyor..... Insanlar engel ne bilmiyor belki bi araba ¢arpacak kendileri de

yiiriiyemeyecek 5 dk sonrasini diigiinmeden bizi elestiriyor. Annesi ¢ocuguna
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yaramazlik yapinca bak uslu durmazsan Allah seni de béyle yapar diye beni gosterdi
(Katihimaex 22)”.

Yukaridaki goriismeler sosyal model ekseninde incelendiginde engellilik
kavrami bireyin noksanligindan ziyade g¢evresi tarafindan meydana gelmektedir.
Goriismelerde bunu dogrular niteliktedir. Toplumun engel konusundaki bilingsizligi,

Onyargi ve dislamalar1 engelliligi yaratan asil olgudur.

4.2.4 Engellilik ve Evlilik

Calismaya katilan goriismelerden alinan bilgiler ve ¢aligma siiresince dernekte
gozlemlenen engelli bireyler incelendiginde problem yasadiklar1 temel konulardan
biri de evlilik olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Dernekteki engelli bireylerin genelinin
bekar oldugu gozlemlenirken goériisme yapilan 9 katilimcidan 6’s1 bekar 3’1 ise
evlidir. Burada onemli olan nokta evlenmeme tutumunun kendi istekleri diginda
engellerinden kaynaklanarak ger¢eklesmemesidir. Katilimcilara medeni halini sorarak
konuya giris yaptim. Ardindan bekar olan katilimcilara evlilik hakkindaki goriisleri

sordum. Alinan cevaplar su sekildedir:

“Yani isterim ama kadwinlar bizle arkadas olmuyor ki tanmisalim (Katihmci
14)”.

“Bagimsiz hareket edemiyorum. Tiim ihtiyaglarimi ablam karsiliyor. O yiizden

§67 konusu dahi degil(Katilhmci 16)”.

“Insanlar beni gériince sanki farkly bi seymisim gibi bakiyor. Bazilari gelip
neden boylesin diye soruyor? Suan diigiinmiiyorum ama diisiindiigiimde birisi olur

mu onu bilmiyorum (Katilimer 17)”.

“Ne kadar gorme engelli olmayan arkadaslarim olsa da insan iligkilerinde
biraz segici davranan biriyim. Etrafinda olmayanlar ya da tamimayanlar nasil
davranacagini bilmiyor. Acima duygusu oluyor. Eger bir giin insanlar bize acimak

yerine tamimayt anlamayi 6grenir ve muhatap olursa o zaman diigiiniiriim (Katilimcl

18)”.
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“Esimden ayrildim. Onun da bacaginda sikinti vardi. Topaldi kisacast.
Sonradan kabullenmedi beni kiiciimsemeye basladi, tepeden bakti. Kendi engeli az

olunca kabullenmek istemedi (Katihmei 19) ”.

“Gelinlik giymeyi ¢ok isterdim cocuklugumda hayal ederdim hep ama biz
evlenmeyiz. Kimse beni begenip de bakmaz. Aciyarak bakvyor insanlar evienip ne

yapsin benle (Katihmel 22)”

Cevab1 evet olan katilimcilara esleri hakkinda sorular sordum. Yaptigim
gozlemler ve goriisme bulgular1 dogrultusunda engelli bireyler arasinda evliliklerin
kendi aralarinda gerceklestigi fark ettim. Burada engel yiizdesi ve engel tiiri
belirleyici rol oynamaktadir. Engel ytlizdesi yiiksek ya da bagimsiz hareket problemi
yasayan bireyler evlilik gerceklestiremezken digerlerinde bu durum daha minimal

diizeydedir. Katilimcilardan alinan bilgiler:

Engelliler de evlilik su sekilde olur. Eger bariz goziikiir bir hatan yoksa géze
batmaz. Basta karsi tarafa dogruca anlatirsin. Eger karsi taraf seviyorsa sorun
yapmaz ama bariz bir hatan yok kendi kendini idare edebiliyorsan tabi. Mesela ben
kiz istemeye gittigimde soyledik boyle bir hastalik var diye. Hemofili nedir zaten
insanlar bilmiyor, dizim de ki hasar da ¢ok goziikmiiyor devlet memuru olunca iyi
tamam olur dediler. Ama total engelli olanlar yani tamamen gormeyenler, tekerlekli
sandalyeye mahkum olan engelliler de bariz bir evlenme sorunu var. Zaten goriicti
usulii evlenemezler. Tekerlekli sandalyeyle kiz istemeye gidilmez ya da normal bi kiz
ona gelmez. Ancak iki tarafta kendi kendini idare ediyor ya da iki tarafin da engeli
esitse o sekilde evlilik olur. Ama engelsizle sifir engelli olmaz ¢ok nadirdir. Ama
goriinmeyen engeli benim gibi sorun olmaz. Dernekteki engellilere bakin
gormelerin %85°i bekar, ortopediklerin %95°i bekar ama ahrazlarin %901 eviidir
(Katilimer 21). ” Dernekte gozlemlenen dilsel engele sahip 2 kisinin de evli olmasi

Katilimer 21°1 dogrular niteliktedir.

“Esim de benim gibi gorme engelli. Onla bi problemimiz yok ¢ok siikiir. Arada
cocuklarla sikintimiz oluyor. Bi sey istiyorum onlar da haliyle biraz ¢ekimser oldugu
icin sorun oluyor (Katilmer 20).” Katilimciya esi ile nasil evlendigi ve g¢evreden

alinan doniitler sorulmustur. Alinan cevap: “Esimle gériicii usulii evlendik. Ona da
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¢ok baski yapti ¢evresi” sen aldin ama bu adam gézii gormez sen ne yapcan bu
adamla kim kime bakacak, a¢ kalirsin ona hizmet etmek zorunda kalirsin niye aldin™
denmis. Bizden farkl, yapamaz, evini gecindiremez, ekmek getiremez, ¢ocuklarin
ihtiyacint karsilayamaz, daha kendine zor bakiyor gibi seyler duydum ¢evreden. Esim
“olsun ben ikimizde bakarim” demis. Ikimizde bi baskasin lafiyla hareket etmedik
(Katihmex 20) ”.Katilimcidan alinan cevap incelendiginde engelli birey kadar engelli

bireyle evlenmek isteyen kisinin de ¢evresi tarafindan tepki aldigi goriilmiistiir.

“Evliyim 2 ¢ocugum var. Esim de %40 ortopedik engelli. Cocuklarimizda ¢ok
stikiir bi problem yok. Telefonumda “Team Tolk**” diye bir uygulama var elim
ayagim zaten o uygulama kendi islerimi uygulama sayesinde halledebiliyorum. Egim
de kendi isini kendi yapiyor kimseye ihtiyaci yok gecinip gidiyoruz (Katihmei 15)”.
Katilimer 21°den alinan bilgiyi Katilimer 15 ve Katilimer 20°te dogrular niteliktedir.
Engelli bireyler kendi iglerinde evlilik yapmaktadir. Eger bireyler denk degilse

cevreleri tarafinda tepki aldiklar1 goriilmektedir.
4.2.5 Engellilik ve istihdam

Katilimcilardan aldigim bilgiler ve dernekte gozlemledigim engelli bireyleri
incelendigimde istihdam sorunu dikkat ¢ekmektedir. Engelli bireyler is bulmakta
sikinti yasamakta; calisan engelliler ise c¢alistiklar1 is yerlerinde mobbingle
karsilagmaktadir. Engel yiizdesi ve tiirii yine belirleyici unsur olurken is bulmakta en
sikitili engel tiirii fiziksel engel olarak saptanmustir. Is bulmakta en sorunsuz engel
tiirti ise dil ve konusma engeli olarak tespit edilmistir. Calismamda katilimcilarin gelir
diizeyi ile ilgili bilgiler yontem kisminda Tablo 4’te verilmisti

Calisan katilimeilarin is hayatindaki yasadiklar1 dislanmay1 tespit edebilmek
amaci ile ige girme ve calisma siirelerince yasadiklar1 sorunlar1 sordum. Burada
karsimiza ¢ikan cevaplar yetersizlik hissiyati ve ¢aligma arkadaslar tarafindan koti

muamele olarak siralanmaktadir. Katilimcilarin ifadeleri:

“Ise ilk basladigimda ézgiiven sorunum vardi. Acaba yapabilir miyim?
Ogrenciler dalga gecer mi? Zamanla bunlarin hepsini asiyorsun tabi. Ogrenciler ilk

gordiiklerin de beni bi tuhaflasiyorlar haliyle bizi bilmiyorlar, atandigim okul

2“TeamTalk” yazilmn bilgisayara yiiklenerek sesli komut islevi vermektedir.
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miidiirleri diger ogretmen arkadaglar bi siipheyle yaklastyor acaba nasil olacak diye.
Ama onlardan farkimiz olmadigini gordiikce alisiyorlar (Katihmer 18) 7. Goffman
(2014) engelli bir bireyin giindelik hayatta yapmasi gereken pratikleri kendisinin
yapmasini normal insanlarin goziinde “sihirbazin sapkasindan sapka c¢ikarmasi”
olarak tanimlamistir. Aslinda kendi meslegini icra eden Katilimc1 18’de bunu

yaptiginda kurumda calisan diger personeller tarafindan saskinlik ile karsilanmaktadir.

Yasal olarak her kurum engelli birey c¢alistirmaktadir. Fakat kurumlar kendi
menfaatleri adina bu secimlerini engel yiizdesi az olan bireylerden yana
kullanmaktadirlar. Yasal olan ve yasayan kurallar farklilik gostermektedir. Katilimci
19 bunu su sekilde ifade etmektedir: “Raporlar da engel yiizdesi ¢ok oldugu zaman
ise almwyorlar ise yarar personel artyorlar. Normalde %50 den fazla ama raporda o
sekilde gosterdik. O rapor bizi toplum yararina ¢alismaya soktu (Katihmer 19).” Bu
durum ise engel yiizdesi yiiksek olan engelli bireylerin istthdam sorunu yasamasina

neden olmaktadir.

Calisan engelliler ¢alistiklart kurumda mecbur kalmadik¢a diger caligsanlarla
iletisime ge¢meme egilimi gostermektedir. Diger calisanlara kendini ifade etme
durumu yasayan engelli bireyler Goffman’in ifadesi ile sinme egilimi gostermektedir:
“Is yerinde ufak tefek sikintilar oluyor. Calistigim binada bir kat beni taniyor bir kat
tammiyor. Mesela o insanlara kendimizi anlatamiyoruz, anlamak istemiyorlar.
Insanlarla da ¢ok muhatap olmuyoruz acikcasi. Engelden dolay sadece bulundugum

kattakilerle konusuyorum mecbur kalinca (Katihme 20).

Istihdam problemi engel tiirii bazinda incelendiginde en biiyiik sikinti
ortopedik engel tiiriinde goriilmektedir. “Calisan engelliler de en biiyiik sikinti
ortopedik engeldir. Bi arkadas burda x kurumuna atamasi yapildi. Kiz gitti miidiire
bakin tekerlekli sandalyem var alafranga tuvalet yapin dedi. Miidiir biz sizi istemedik
devlet istedigi icin aldik ¢ok istiyorsan kendin yaptir. Kiz sikayet etti. Gelen yazi su
sekilde engelliye uygun binaya tuvalet yapilacak masraflart da miidiiriin maagindan
kesilecek! Sonra kuzu oldu hepsi. “normal insanlara gore bizim hayatimiz daha zor.
Mesela ilk beni evrak kayita koydular. Baktilar kanamam kesilmiyor ordan alip arka
tarafa verdiler. Miidiir dedi bu boyle olmaz. Su an bulundugum yer kétii diyemem

ama insan i¢i de degil (Katihmaer 21)” Katilimcer “ahraz” olarak adlandirdigi dilsel
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engele sahip bireylerin is bulma da sorunun olmadigimi belirtirken diger engel
tiirlerinin en sikint1 ¢ektikleri alanin istihdam oldugunu belirtmistir.

Engelli bireylerin istthdami i¢in dernekte proje Onerisi yapilmis ve onay
beklemektedir. “Su an engelliler icin proje yapiyoruz eger belediyeden izin ¢ikarsa
organize icerisine bi santral merkezi kurulacak. Ilk o merkez aranacak oradan kisi
hangi fabrikay: istiyorsa baglanacak. Ve bu merkezde istihdam bulamayan %100
engelliler ¢alisacak. Nereden baksan 10 kisi ¢alisacak orda. Sistemler sesli komut
olsun bina olsun her sey onlara gore ayarlanacak (Katilomer 21) ",

Engelli bireyler igin istihdam dnemli bir yer arz etmektedir. Ise giren engelli
birey aym zamanda saygmlik kazanarak kendi kimligini var etmektedir. Istihdam
sorunu yasayan engelli bireyler beraberinde ekonomik sikintilarda yasayarak kendini
toplumdan soyutlamaya gitmekte ve psikolojik olarak olumsuz hissetmektedir.
Katilime1 19°un ifadeleri destekleyici niteliktedir: “Para benim icin hi¢ bi sey ama
insanlar igin ¢ok sey. Beni insan yerine koymayan insanlar artik selam veriyor.

Zamann da ytiziime bakmayan evlilik teklifi ediyor (Katilimer 19) 7.

4.2.6 Egitim Sorunu

Avrupa Insan Haklar1 Bildirgesi Ek Protokoliin 2. Maddesi geregi hi¢ kimse
ayrim gozetmeksizin egitim hakkinda mahrum birakilamaz. “Kimse tahsil etmek
hakkindan mahrum edilemez. Devlet, egitim ve dgretim sahasinda deruhde edecegi
vazifelerin ifasinda, ebeveynin bu egitim ve 6gretimi kendi dini ve felsefi akidelerine
gore temin etmek hakkina riayet edecektir. "3y baglam da ¢alisma da katilimcilarin
egitim erisimi inceledim.

Katilimcilardan alman bilgileri incelendigimde egitim en az problemli olan
alandir. Katilimcilardan 1°1 iiniversite mezunu, 3’ {iniversite Ogrencisi, 4’ lise
ogrencisi, 1’1 ise okuma yazma bilmemektedir. Okuma-yazma bilmeyen katilimcinin
sebebini incelendigimde engel yilizdesinin %100 olmasindan kaynakl fiziki ders ve
temel ihtiyaglar1 dogrultusunda egitimlerine agirlik verilmesi gerekge olarak
gosterilmistir. Ayn1 zamanda 6zel egitim altinda okuma-yazma dersleri de aldig:
goriilmistiir. Katilimcilardan egitimle ilgili elde ettigim veriler su sekildedir:

“Erzurum Atatiirk Universitesin de Halkla Iligkiler okuyorum. Okulla ilgili

kaynak sitkintimiz mevcut. Sesli ve Braille alfabesinden olusan kitap sayilar, tiirleri

Y Avrupa insan Haklari Sézlesmesi (https://insanhaklarimerkezi.bilgi.edu.tr/) adresinden xx tarihinde
erisildi.
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yeterli sayida degil. Bizim i¢in de kiitiiphane arsivi genisletilebilir. Sadece hikayelere
degil akademik yaywnlara da ihtiyacimiz var (Katithmer 14) 7. Sosyal model bu
durumu kisinin engelini deneyimlemesine sebep olan seyin erigilemeyen kaynaklar
oldugunu 6ne siirer. Gorme engelli bireyin kaynak sikintis1 gérmemesi degil Braille
alfabesinde kaynak olmamasindan kaynaklanmaktadir. Katilimci 18 de kaynak
sikintisini su sekilde ifade etmistir: “2000-2003 yillar: arasin da ben liseyi okudum o
donemler de kiitiiphane, kaynak erisimi mevcut degildi. Dersleri arkadaslara okutma
ve ses kayit cihazlart ile halletmeye calisiyordum. Universitede kismen yine ayni oldu.
Eksikligimizi arkadaslarla gidermeye ¢alisiyorduk. Ama iiniversitede soyle bir sansim
oldu mesela benim. Alan dersine giren bi hocamiz gorme engelliler iizerine
calismalar yapmig. En azindan onun dersi igin kaynak temininde bulundu o
donemlerde. Yani kaynak sikintisi ¢ektik (Katihmei 18) ”.

“Okulu agiktan okuyorum. Bu sekilde kendimi daha rahat hissediyorum. Belki
de tek sikinti ¢cekmedigim konu egitimdir. Kitaplarimizi her donem alip sadece
stnavlara giriyoruz. Sinaviarda ek siire ve sandalye boyuna uygun masa hazirlaniyor.
Simdiye kadar hi¢bir sorun yasamadim (Katithmer 16) 7. Katilimcinin kendini agik
Ogretimde rahat hissetmesi egitim olanaklarindan ziyade g¢evre igerisinde kendisini
dislanmis ve rahatsiz hissetmesinden kaynaklanmaktadir. Katilimci bu durumu agikga
ifade etmemis olsa da Katilimc1 17 dile getirmistir: “Ogretmenlerim simdiye kadar
benle hep c¢ok alakali oldu. Anlamadigim konulara destek oldular. Sadece
simifimdakilerle problem yasiyorum (Katihmer 17)”.

Katilimeilarin egitim alaninda c¢ektigi temel problemin gdrme engelliler
baglaminda kaynak eksikligi olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Ogretmenlerin isaret dili,
rehber adim gibi konularda donanimli olmas1 engelli bireylerin engellerini
deneyimlemelerini minimum seviyeye indirmektedir. Fiziksel engelli bireylerde ise

fiziki engelin yiizdesi ve sekline gore akademik egitim seviyeleri degismektedir.
4.2 7 Fiziki Cevre
Fiziki cevre engelli bireyin erisim probleminde olduk¢a Onemli bir yer

tutmaktadir. Erisilebilirlik; insan haklar1 en genel anlami ile dezavantajli konumda

olan bireylerin insan haklarini kullanabilmede arag olarak tanimlanmaktadir. (Caglar,

2012, s. 545).
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Cevre kosullarmi iyilestirmek, bozukluklar1 6nlemek engelliligin getirdigi
olumsuz sonuglar1 iyilestirebilir. Bu degisikliklere c¢evre ve ulagimin erisimi
beraberinde tabelalar eklenmesi 6rnek olarak verilebilir ( World Health Organization,
2011, s. 4). Katilimcilarin fiziki erisim iizerinde yasadiklart problemleri saptamak
adina fiziki ¢evrede yasadiklar1 sorunlar sordum. Katilimcilarin ifadeleri asagidaki

gibidir:

“Fiziki olarak esnaf ¢ok sitkintili. Tiim malzemeleri kaldirimlara diziyorlar.
Carpinca kor c¢arpti kwirdr diye sikayet ediyorlar. Kaldirimlar ozellikle c¢arst

merkezindekiler agag, tabela, direk dolu birini gérsek birine ¢arpiyor (Katilimci

14)”,

“Kaldiruimlar ¢ok ¢abuk bitiyor. Kaldirim bitiglerine arag park ediyorlar bir de.
Her yer agag, tabela, bisiklet dolu. Onlara ¢carpmadan yiiriisek bu seferde insanlar

bize ¢arpiyor (Katilumer 15)/”.

“Fiziki ¢evre engelli bir bireyin tek basina ¢ikmasi i¢in uygun degil. Ara
sokaklarda zaten sokak inis c¢ikislarinda rampa yok ki ana caddeye tek basimiza

ulasabilelim (Katilimel 16) 7.

“Bizim elimize degneklerimizi alip ¢ikip sokaklar da yiiriiyiip kendimizi
gostermemiz gerekiyor. Ama normal insan bile Aksaray sokaklarinda yiiriiyemiyor.
Caddeler ve kaldirimlar baya bi sikintili. Zaten sari takip ¢izgileri hi¢ yok. Bir tek
sanayiye giden yolda var merkezde yok. Kendi basima ¢ikip dolasamiyorum. Ulagim
agr zaten c¢ok sikintili. Erigilebilirlik acisindan maalesef Aksaray c¢ok sikintili
(Katihmer 18) .

Sosyal dislanma toplumdaki belirli gruplarin haklarindan
faydalanamamasina ve erisim problemine sebep olmamaktadir. Farkli durumlarda
toplumun biitiin tiyelerine esit erisim imkani sunulmalidir. Engelli bireylere sosyal
haklar1 ve araglara kullanim hakki verilmedigi siirece sosyal dislanma devam

edecektir (Casas, 2007, s. 463-464).
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5. BOLUM

SONUC

Engellilik kavrami en genel tanimi ile bireyin herhangi bir yetisindeki islev
kaybidir. Tarih boyunca biitiin donemlerde engellilik karsimiza g¢ikan bir olgudur.
Toplumlarin sosyo-ekonomik ve kiiltiirel yapilarinda farklilik beraberinde birgok
farkli tanimi da getirmis ve birden farkli olguyu kapsamistir. Bundan dolay:
engellilik ile ilgili tek bir tanim yapmanin miimkiin olmayacag1 gibi “ozuirliiliik”
“noksanlik” ve “eksiklik” gibi farkli sekillerde de adlandirildig1 goriilmektedir. Farkli
olgular1 barindiran bir kavram olmasindan otiirii Altman engellilik kavramini
“semsiye terim” olarak tanimlamistir. Engellilik bireylerde dogustan, dogum sirasinda
ve dogum sonrasinda olmak iizere ii¢ farkli sekilde olusmaktadir. Engelin tiirii ise
hasar olan uzuvlara gore farklilik gostermektedir. Engellilik ¢esitleri: bedensel,
gorme, isitme, dilsel ve konusma, zihinsel ve siirekli hastaliga sahip olanlar olarak
siralanmaktadir.

Toplumsal yap1 icerisinde engelli bireylerin yasamlarimi idame ettirmeleri
gecmisten giiniimiize kadar sorun teskil etmektedir. Engelli bireylerin sosyal,
ekonomik ve psikolojik olarak yasadiklar1 olumsuzluklar farkli kaliplar igerisinde
devam etmektedir. Bu olumsuzluklar1 asgari diizeye indirgemek adma engellilerin
temel hak ve sosyal yardima ulastirllmasi gerekmektedir. Engelliligi yalnizca
“hastalik”, “eksiklik” olarak tanimlamaktan ziyade insan haklarin1 kapsayici nitelikte
degerlendirmek gerekmektedir. Bundan dolay1 ¢alisma sosyal model ve insan haklar
modeli lizerine temellenmistir. Sosyal model ekseninde engellilik; hastalik ve
noksanlik olarak goriilmekten ziyade gevre ile iliski igerisinde ele alinmaktadir. insan
Haklar1 Modeli ise engelli bireyi ¢evre temelinden ziyade kisisel hak ve ozgiirliikleri
cercevesinde ele almaktadir.

Caligma kapsaminda engelli bireylerin toplumsal alanda yasadiklar1 diglanma
problemi incelenmistir. Calismanin bulgular kismi iki boliime ayrilarak analiz
edilmistir. Birinci kisimda engelli ailelerin yasadiklar: problemler arastirilirken ikinci

kisimda en az bir engele sahip bireylerin yasadiklar1 problemler ele alinmistir.
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Calismanin birinci kismini1 olusturan engelli cocuga sahip ailelerin yasadigi

problemler su sekilde siralanmaktadir:

e Engelli ¢cocuga sahip ailelerle yapilan goriismelerde ailelerin rehabilitasyon
merkezlerinden aldiklar1 egitimden memnun olduklar1 goriilmektedir. Fakat
bedensel engelli ¢cocuga sahip aileler devletin vermis oldugu ders saatinin
yetersizligine dikkat ¢ekmistir. Ileri diizeyde bedensel engelli ¢ocuklara fiziki
ders saatleri yetersiz kalmakta ve aile evde kendisi fizik tedavi yapmakta
zorlanmaktadir. Ozel kurumlarda verilen ek fizik ders saati maliyetinin yiiksek
olmasi ise ailelerin ek fizik dersi almasii engellemektedir.

e Kaynastirma egitimi alan g¢ocuklarda okula gitmede isteksizlik egilimi
goriilmektedir. Bunun nedeni okulda arkadaslari tarafindan dislanma, kotii
muamele ve kii¢lik diisme korkusu olarak saptanmuistir.

e Engelli ¢ocuga sahip ailelerle yapilan goriismelerde goriisme yapilan biitiin
katilimcilarin ev hanimi oldugu goriilmektedir. Gorlisme yaptigim grubun
sosyo-kiiltiirel yapisi katilimcilarin ev hanimi olmasinda etkilidir. Koy kokenli
orta- alt gelir seviyesine sahip katilimcilar ataerkil bir aile yapisina sahiptir.
Bunun sonucunda engelli bireyin bakimindan anne sorumlu tutulmus ve is
hayatina girmekte sorun yagsamuistir.

e Engelli ¢ocugun bakimindan annenin sorumlu oldugu goriilmektedir. Anneye
hane icerisinde yalniza biiyiik kiz kardes (eger varsa) yardimci olmaktadir. Bu
durum annenin kendi 6zel hayatini unutmasina ve tiim hayatinin engelli cocuk
olmasina neden olmustur. Engelli cocuga bakan annelerde fiziki ve psikolojik
rahatsizliklar goriilmektedir.

e Yapilan goriismelerde aileye engelli bir bireyin katilmasi biitiin katilimcilarda
aile i¢i rol degisikligine neden olmustur. Goriismelerde esas olarak annenin
durumdan etkilendigi goriilmektedir. Goriismelerden elde edilen veriler
incelendiginde diinyaya engelli bir ¢ocuk gelmesinin nedeni anne olarak
goriilmiis ve bu durum annenin psikolojik olarak etkilenmesine neden
olmustur. Baz1 ailelerde ise baba engelli ¢ocugu kabullenmemis ve evi terk
etmistir.

e Aileye engelli bir bireyin katilmas1 beraberinde ek harcamalar1 da getirerek

103



yoksulluk yaratmaktadir. Ailelerle yapilan goriismelerde katilimcilarin tiimii
engelli gocugun ek harcamaya neden oldugunu ileri siirmektedir. Sosyal devlet
anlayig1 geregi engelli bireylere saglanan sosyal yardim burada Onem
tasimaktadir. Sosyal yardim ile aileler temel ihtiyaclarini giderebilme firsatina
sahip olmaktadir. Goriisiilen ailelerin tiimii saglik hizmetlerinden ve anne
bakim ayligindan faydalanmaktadir. Fakat burada toplum tarafindan
ugradiklar yaftalamadan sikayetcidirler. Aileler toplum tarafindan engelli
cocuk iizerinden gecindiklerine dair doniitler geldigini fakat toplumun engelli
bir cocugun ek harcamalarim1i géormezden geldigini ifade etmektedir. Ayrica
devletin saglamis oldugu temel bakim ihtiyaglarini da yetersiz goren aileler
hasta bezi, tekerlekli sandalye gibi ihtiyaglarda sigortanin daha fazla destegini
istemektedirler.

Calismaya katilan engelli birey ve ailelerinin sosyal diglanmaya her tiirlii
maruz kaldiklar1 goriilmektedir. Burada belirleyici unsur engelin goriintirligii
olmaktadir. Engel goriintir degilse aile ve engelli birey herhangi bir
dislanmaya maruz kalmazken goriinlir oldugu durumlarda damgalama ve
otekilestirmeye maruz kalmistir.

Engelli cocuga sahip olan aileler dislanmay1 ilk olarak yakin cevresinden
(akraba) yasamakta ardindan ise sosyal ¢evresinden (komsu) gormektedirler.
Cocugun engelli olmasi ile sosyal aktiviteleri kisitlanan aileler siire¢ icerisinde
diger engelli aileleri ile tanisarak kendilerine yeni bir sosyal ag kurmus ve

kendilerini “biz” olarak tanimlama egilimine gitmistirler.

Calismanin ikinci bolimiinii olusturan en az bir engele sahip engelli bireylerin

yasadiklar1 problemlere iliskin sonuglar su sekilde siralanmistir:

Gorlisme yapilan engelli bireylerin en az sikint1 yasadiklar1 kurumun egitim
kurumu oldugu goriilmiistiir. Okul binalari, smav yapacaklari siiflariin ve
siav slirelerinin kendilerine uygun sekilde hazirlandigini ifade etmektedirler.
Bireylerin egitimden ziyade simf arkadaslarindan sikayetci oldugu
goriilmektedir. Bunun yami sira gérme engelli bireyler Braille alfabesi ile
hazirlanmis yeterli kaynak olmamasindan sikayetcidirler.

Gorlisme yapilan engelli bireylerde en ¢ok sikinti yasanilan konu istihdam

olarak karsimiza c¢ikmaktadir. Is kanunu geregi 50 ve iizerinde personeli
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bulunan her kurum 1 engelli birey calistirmak zorundadir. Fakat kurumlar
engelli calisan istemedikleri i¢in engel diizeyi en diisiik veya engeli is
yapmasina sikint1 olmayacak engelli bireyleri ¢alistirmaktadir. Bundan dolay1
engel yiizdesi yliksek engelliler isttihdam problemi yasamaktadir. Engel tiirleri
bazinda degerlendirme yapildiginda bedensel engelli bireyler en dezavantajli
grubu olustururken dilsel engele sahip olan bireylerde ise ise alimin daha ¢ok
oldugu goriilmektedir.

Ise girmenin yan1 sira engelli bireylere ¢alistiklar1 ortamda kotii muamele ve
mobbing mevcuttur. Engelli birey is ylikiinliin yaninda bunlarla da miicadele
etmek zorunda kalmakta ve psikolojik sorun yasamaktadir. Goriisiilen
katilimcilarin mobbing karsisinda verdigi tepkiler Goffman’in“sinme” ve “el
mi yaman bey mi yaman” diye gruplandirdigi iki farkli tiirde karsimiza
¢ikmaktadir. Sinme tutumunda katilimeilar ice kapanik bir tavir sergilerken
ikinci durumda katilimeilar saldirgan bir tutum sergilemistir.

Engelli bireylerin benlik olusumunda ekonomi Onemli bir role sahiptir.
Bedenleri {izerinden dislanmaya maruz kalan bireyler ekonomik yetersizligi de
deneyimlediginde toplum tarafindan tamamen silinmektedir. Fakat ekonomik
olarak bagimsizligin ellerine almalar1 engelli bireylere 6zgiiven ve toplumsal
alanda statii sahibi olmalarini saglamaktadir.

Engelli bireylerin istthdam alanindan sonraki en biiyiikk sikintis1 da evlilik
problemidir. Elde edilen bulgular dogrultusunda engelliler arasi evlilikte
denklik s6z konusudur. Engelli birey engelli bireyle evlenmektedir. Fakat
engel seviyesi yiliksek olan engelli bireyler evlilik konusunda sikinti
yasamakta ve evlenememektedir. Bunun disinda engelli ve engelli olmayan
bireyler evlilik gerceklestirdigi zaman ya da daha az engele sahip birey daha
yiiksek diizeyde engelli birisi ile evlendiginde toplum tarafindan tepki sz
konusudur. Ciinkii toplumda engelli bireyin evlenemeyecegi algis1 mevcuttur.
Engel gruplar arasinda evlenmede en az sikinti ¢eken grup dil ve konusma
engeli olurken en yiiksek sikintiya sahip grup bedensel engelliler olmustur.
Zihinsel engel ise bu kategoriye dahil edilmemistir.

En az bir engele sahip katilimcilarla yapilan goriigmelerde katilimcilarin tiimii
sosyal dislanmaya maruz kaldigint belirtmistir. Bu dislanma; aileleri, sinif

arkadaslar1 ve is arkadaslar1 tarafindan gergeklesmektedir.
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e Engelli bireyler arasinda gruplasma oldugu goriilmiistiir. Az engele sahip
bireyler kendi arasinda arkadas olurken diger engellileri dislamaktadir. Ayrica
arkadaslik iligkilerinde cinsiyet¢i bir dagilimda s6z konusudur. Bunun nedeni
Goffman’in da belirttigi gibi karma temaslarda engelli bireylerin rahat
edememesidir. Kisaca metin igerinde de bahsedildigi gibi {i¢ tiir diglanmadan
bahsedilebilir; engellinin engelliyi dislamasi, engelli olmayanin engelli olani
dislamasi, engelli olanin engelli olmayan1 dislamasi.

Erigsilemeyen her ortam bir engel nedenidir. Engelli bireylerin engeli
deneyimleme seviyesini diisiirebilmek adma fiziki ¢evre, Diinya Saglk Orgiitiiniin de
betimledigi gibi, engelli bireye uygun ayarlanmalidir(WHO; 2011, s,4). Calisma
verileri incelendiginde her iki grubunda (engelli cocuga sahip aileler ve engele sahip
bireyler) problemlerinin paralellik gosterdigi goriilmektedir. Bu problemleri
katilimcilar: Bina girigslerinde bulunan rampalar, binalarda asansér olmamasi veya
asansorlerin tekerlekli sandalye sigacak biiyiikliikte olmamasi, cadde ve sokaklarda
sar1 serit eksikligi, kaldirimlarda tabela ve agaglarin olmasi ve buna ek olarak esnafin

kaldirimi1 doldurmasi olarak siralamustir.
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EK 1: YARI YAPILANDIRILMIS GORUSME SORULARI

1)Demografik Bilgiler;

Yasimiz ve Cinsiyetiniz?

Egitim Durumunuz?

Calisma durumu
(Evet ise mesleginiz)

Aylik Geliriniz?

Hane Icinde Kimler ile Birlikte
Kaliyorsunuz?

2- Giindelik hayatiniz da sosyal ve kisisel ihtiyaglarimizi gidermenizi kisitlayan bir
engel var midir? Varsa nedir?

3-Engelin ortaya ¢ikis zamani?

3-Yasadiginiz ¢evre temel ve sosyal ihtiyaclarinizi gidermeniz i¢in yeterli ve uygun
mu? Ne tiir problemlerle karsilasiyorsunuz?

4-Hangi sikliklarla disar1  ¢ikiyorsunuz? Ciktiginizda ne tiir aktivitelerde
bulunuyorsunuz?

5-Arkadas se¢iminde ne tiir kriterlere 6nem veriyorsunuz?

6- Cevrenizin size yaklasimi hakkinda ne diigiiniiyorsunuz (is, aile, arkadas vs.).
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EK 2: YARI YAPILANDIRILMIS GORUSME SORULARI

Ozel gereksinimli bireye yakinlik dereceniz nedir?

Egitim durumunuz ve mesleginiz nedir?

Hane ici aylik geliriniz ne kadar?

Ozel gereksinimli bireyin saglik raporunda belirtilen resmi tanis1 ve engel
yiizdesi nedir?

Ozel gereksinimli bireyin dezavantajli olma durumu ne zaman ne nasil
gerceklesmistir?

Ozel gereksinimli bireyin engel durumunun aile igerisinde ve cevresinde
kabullenme durumu nedir?

Ozel gereksinimli bir ¢ocu@a sahip olmak size ne gibi zorluklar getirmektedir.
Cevrenizin ve aile i¢i bireylerin engele karsi yaklasimi ve tutumu nasil oldu?
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