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ONSOZ

Engelli Bireyi Olan Ailelerin Sosyal Diglanma Deneyimleri: Sanlwrfa Ili Ornegi
isimli ¢alismanin konusu, engelli ¢ocuga sahip ailelerin toplum i¢inde yasadiklari
sosyal diglanma deneyimlerinin incelenmesidir. Arastirma, 6zellikle Sanliurfa ilinde
yasayan aileler lizerinden yiiriitiilmiis ve ailelerin karsilastiklar1 sosyal tutumlar,

onyargilar, dislanmislik hissi ve toplumla kurduklari iligkiler degerlendirilmistir.

Bu konu, yalnizca bireysel hikayelere degil, toplumsal bir farkindalik
ihtiyacina da isaret etmektedir. Engelli cocuk sahibi ailelerin yasadiklar1 deneyimler;
dislanma, oOtekilestirilme ve sosyal destek yoksunlugu gibi sorunlarin giindeme
taginmasini zorunlu kilmaktadir. Bu baglamda, yapilan arastirmanin amaci yalnizca
akademik bilgi liretmek degil, ayn1 zamanda bu ailelerin seslerini duyurmak ve

toplumsal bakis agisinda bir farkindalik olusturmaya katki sunmaktir.
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GIRIS

Toplum dinamik bir yap1 sergilediginden, toplumsal yasamin her alaninda bir¢ok
degisim ve donlisim yasanmaktadir. Bu siiregte toplumda yasanan degisim ve
doniisiim pek cok siyasi, ekonomi ve sosyal soruna yol agmaktadir. Ozellikle sosyal
alanda meydana gelen 6nemli sorunlardan biri, “engellilik” alaninda yaganmaktadir.
Engellilik alaninda karsilasilan sorunlarin ve engellerin, toplumdaki olumsuz tutum ve

davraniglardan kaynaklandig ifade edilebilir.

Engellilik olgusuna tarih boyunca her toplumda karsilasmak miimkiindiir.
Engellilere yonelik tutum ve davraniglar ise i¢inde bulunulan topluma ve kiiltiirel
aligkanliklara bagli olarak farklilik gostermistir. Bu dogrultuda birgok toplum, engelli
bireylerin yasamlarini giiclestirmis ve onlar1 toplumsal katilimin disinda tutarak bircok

engelle karsilagsmalarina sebep olmustur.

Engelli bireylerin de diger insanlar gibi sosyal yasama katilma ve bagimsiz
yasama hakki bulunmakta; ancak genellikle engelliler bir¢cok sorunla karsilagmakta ve
haklar1 ihlal edilmektedir. Bu durum toplumda esitsizligin artmasina ve g¢esitli
sorunlarin ortaya ¢ikmasia yol agmaktadir (Kulaksizoglu, 2011, s. 31). Yasanan
sorun ve esitsizliklerin de toplumsal ve donemsel bazda farklilik gosterdigi
goriilmektedir. Bu baglamda feodalite doneminde engelliler, aile ve toplumla i¢ ice
yasarken sanayilesmenin gelismesinden sonra toplumdan uzaklastiklart ve
soyutlanmaya basladiklar1 goriilmektedir. Bunun temel sebeplerinden biri de yasanilan
ev ile calisilan mekanin birbirinden ayrismaya baslamasidir. Ayrica bu donemde
engelli bireyler baz1 kurumlara kapatilmaya calisilmistir. Engelli bireylere karsi bu
anlayis yirminci ylizyilin ortalarina kadar da devam etmistir (Oliver, 2011a, s. 216-
217). Bu anlay1s, ancak engelli birey sayisinin artmasi ve kendi haklari i¢in miicadele
etmeleri neticesinde kismen degismeye baslamis, birtakim siyasi ve toplumsal

kazanimlarin ve haklarin elde edilmesini saglamistir.

Toplumsal alanda yasanan gelismeler, teknolojik ilerlemeler ve artan
hareketlilik, izole sekilde yasayan engellilerin toplumla biitiinlesme taleplerini daha
goriiniir hale getirmistir (Geng ve Cat, 2013, s. 365). Dolayisiyla toplumda goriilen
degisim ve doniisiimler, dezavantajli bir grup olan engelli bireylerin etkin sosyal
katilim ve var olma g¢abalarini daha goriiniir kilmistir. S6z konusu duruma Tiirkiye

0zelinde bakildiginda son yillarda onemli degisme ve gelismelerin kaydedildigi



goriilmekle birlikte iletisim, egitim, ulasim, saglik vb. bircok alanda engelli bireyler
icin dezavantajli durumun devam ettigi goriilmektedir. Bu bireylerin toplumda diger
bireyler gibi esit ve bagimsiz sekilde toplumsal katilim sagladiklar1 ve
yasayabildiklerini sOylemek zordur (Dogan ve Citil, 2011, s. 43). Bagska bir ifadeyle
son yillarda engelli bireylere verilen haklarin arttigt ve toplumsal yasama
katilimlarinin kolaylastirilmaya calisildigi belirtilebilse de tiim bu diizenlemelerin
engelli bireylerin toplumda bagimsiz ve esit sekilde yasamasi i¢in yeterli olmadigi ve

uygulama alaninda ¢esitli sorunlarin devam ettigi goriilmektedir.

Engelli bireylerin yasadiklar1 sorunlar, toplumun olumsuz tutum ve davranislari
nedeniyle giderek artmakta ve yasamlarini zorlagtirmaktadir. Engelli bireylerin hem
kendisi hem de ailesi bu olumsuz degerlendirmelerden dolay1 sosyal diglanmaya
maruz kalabilmektedir. Dolayisiyla bireyler akraba cevresinde, okulda, igyerinde
komsular1 arasinda ve aligveris merkezlerinde dislanmaya ugrayabilmektedirler.
Ayrica aile bireyleri de zaman zaman engeli kabul etmemekte ya da gormezden
gelmektedir. Bu durum, engelli bireyin Oncelikle aile icinde ve toplumda
sosyallesmesini ve biitliinlesmesini olumsuz etkileyerek sosyal dislanmaya

ugramalarina zemin hazirlamaktadir.

Toplumda esitsizlige ugramis, her tiirlii riske karst korunmasiz ve savunmasiz
olan bireyler daha ¢ok sosyal dislanmaya maruz kalmaktadir. Ozellikle engelli
bireylerin ve ailelerinin maruz kaldig1 sosyal dislanma, toplumun geneline yayilarak
huzursuz ve umutsuz bireylerin yetismesine sebep olabilmektedir (Ozgdkgeler, 2006,
s. 261-263). Farkl1 toplumsal ve kiiltiirel etkenlerden 6tiirii toplumsal katilimin disinda
kalan engelli bireyler ve aileleri, birgok sorunla karsi karsiya kalmaktadir. Bilakis
toplumsal kosullarin  olusturdugu bireysel ve ailesel izolasyon, toplumsal

esitsizliklerin ve sosyal dislanmanin kaynagini teskil etmektedir.

Toplumsal yasamda bircok grup cesitli nedenlerle sosyal diglanmaya maruz
kalmaktadir. Bu dezavantaj1 yasayan gruplardan birinin engelliler ve aileleri oldugu
sOylenebilir. Zira engelli bireyler; gilindelik hayatinda, ise baslamada, c¢alisma
hayatinda, saglik kurumlarinda, egitimde, ulasimda, aligveriste, sokakta vb. yagamin
bircok alaninda dislanmaya maruz kalmaktadirlar (Ozgokgeler, 2006, s. 1-2).
Yasanilan sosyal diglanma ve sorunlar, engelli bireylerin ve ailelerinin toplumsal

yasama katilimmi olumsuz etkilemekte ve engelli bireylerin bagimsiz sekilde



toplumda var olmasina mani olmaktadir. Toplumun engelli bireyleri diglamasi, yeti
kaybiyla yasamini siirdiirmeye calisan bireyler igin yeni giicliikleri ve sorunlari
beraberinde getirmektedir. Bu sorunlar, sadece engelli bireyleri degil ayn1 zamanda

bireyin diger aile iiyelerini de etkilemektedir.

Son yillarda engelli bireylerin niceliksel artiglari ve deneyimlenen sorunlari,
engellilik tartigmalarint ve ¢aligmalarini 6nemli kilmaktadir. Hem engelli bireylerin
kendileri hem de aileleri tarafindan deneyimlenen sorunlarin basinda gelen sosyal
dislanma, genellikle toplumsal ©n yargilarin ve kalip yargilarin neticesinde
yasanmaktadir. Toplumda bilingli, farkindalik sahibi ve esitlik¢i bir yap1 olusmadikca
engelli bireyler ve aileleri toplumun digina itilmeye devam edilecek ve sosyalizasyon
stireclerinde sorunlar yasanacaktir. Bu durum, engellilik baglaminda sosyal dislanma
olgusunun incelenmesini gerekli ve onemli kilmaktadir. Dolayistyla bu calisma,
engelli bireyi olan ailelerin sosyal dislanma deneyimleri {izerinde durmustur. Zira
sosyal dislanma, yalnizca engelli bireylere yonelik degil aile iiyelerine yonelik de
olabilmektedir. Calismada ailelerin sosyal diglanma deneyimlerinin yan1 sira engelli
bireylerin varliginin aile iyelerini etkileme bi¢imi hakkinda da bilgi edinilmeye
calisilmigtir. Bu baglamda bireylerin yasam igerisinde karsilagtiklart sosyal dislanma
deneyimlerinin toplumsal katilimlarini nasil etkiledigi incelenmistir. Boylece engelli
tiyesi bulunan ailelerin sosyal dislanma basta olmak {izere yasadiklar1 sorun ve
engeller anlasilmaya calisilmistir.  Arastirmada engelli bireye sahip ailelerin
yasadiklar1 sosyal dislanmanin incelenmesi, sosyal dislanmaya maruz kalmis ailelerin
problemlerinin anlasilmasina katki sagladigi gibi toplumda yasayan diger bireylerin
engelli bireylerin ve ailelerinin maruz kaldiklar1 sosyal dislanma hakkinda bilgi sahibi

olarak farkindalik kazanmalarina da katki saglamaktadir.

Mevcut calisma ii¢ temel boliimden olusmustur. Birinci boliimde, arastirmanin
kavramsal ve kuramsal g¢ercevesi ele alinmistir. Bu kapsamda engellilik olgusu,
tarihsel stire¢ icerisinde engellilik, Tiirkiye’de engellilik, kuramsal olarak engellilik,
engellilik nedenleri ve engellilik tiirleri lizerinde durulmustur. Ayrica bu boliimde
sosyal diglanma kavramimin tanimi ve kisa tarihgesi iizerinde durularak kuramsal
olarak sosyal dislanma, sosyal dislanma-engellilik iliskisi, aile ve engelli bireye sahip
ailelerde sosyal dislanma konular1 ele alinmustir. Ikinci boliimde arastirmanin

metodolojisi lizerinde durulmustur. Dolayisiyla arastirmanin amaci, evreni, 6rneklemi,



veri toplama teknikleri ve analizi gibi konular incelenmistir. Ugiincii boliimde ise
arastirmada elde edilen bulgular analiz edilmis ve yorumlanmistir. Son olarak elde
edilen bulgular bilimsel literatiirdeki bulgularla birlikte degerlendirilmis ve oneriler

sunulmustur.



BIiRINCi BOLUM
ARASTIRMANIN KAVRAMSAL VE KURAMSAL CERCEVESI

Bu béliimde, engellilikle ilgili kavramsal ve kuramsal ¢erceve ele alinmustir.
Dolayisiyla bu boliimde engellilik olgusu, tarihsel siire¢ igerisinde engellilik,
Tiirkiye’de engellilik, engellilik nedenleri ve tiirleri, engelli bireylerin aile iizerindeki
etkisi, sosyal dislanma olgusu, sosyal diglanmanin nedenleri ve sonuglart ele
alinmistir. Ayrica bu boliimde kuramsal olarak engellilik ele alinmis olup ahlaki
model, tibbi model ve sosyal model hakkinda bilgi verilmistir. Son olarak engellilik
ve sosyal dislanma ile ilgili sosyolojik yaklagimlar da bu boliimde ele alinmistir. Bu
calisma sosyolojik eksenli oldugundan sosyal modelin temel argiimanlari {izerine insa

edilmistir.
1.1. ENGELLILIK OLGUSU

Bilimsel literatiirde engellilerle ilgili yapilmis pek ¢ok calisma bulunmaktadir.
Son yillarda yapilan c¢alisma sayisinin gorece artmasi engellilige verilen Onemi
gostermektedir. Yapilan her ¢aligmada arastirmacilar, engellilik olgusunu incelemeye
ve engelliligi tanimlamaya ¢aligmislardir. Ancak genel olarak engellilik olgusunun
tanimlanmasinda bazi giigliikkler yasanmaktadir. Bunun baslica nedenleri arasinda her
toplumun engelliligi farkli anlamlandirmasi oldugu gibi bireylerde goriilen engellilik

derecesinin ve tiirlerinin farkli olmasi da sayilabilir.
1.1.1.  Engellilik Kavraminin Tanim

Engellilik kavramini, Engellilik kavramini, her toplum kendi kosullar1 iginde
yorumladig1 i¢in genel gecer bir tanim yapmak zordur (Barton ve Armstrong, 2011, s.
304). Her toplumun engellilere olan bakisi, yasadiklar1 deneyimlerle degismekte ve bu
da tanimlarin farklilasmasina neden olmaktadir (Oliver, 2011a, s. 209). Yani engellilik
olgusu, toplumlarin tarihsel ve yasam kosullarina gore farklilik gostermektedir (Okur
ve Erbil Erdugan, 2010, s. 261). Ayrica engellilik durumu, her alanda ve kosulda biitiin
insanlarin yasayabilecegi bir siire¢ oldugundan yayginlik derecesi de yliksektir (Aslan,

2017, 5). Bundan dolay1 engellilik olgusunu tek bir tanimla agiklamak zordur.

Bilimsel literatiirde genel olarak engellilik, dogumla ya da dogum sonrasinda

yasanan hastaliklar veya kazalar sonucu bireyin zihinsel, fiziksel, ruhsal ve sosyal



islevlerini yerine getirmesinde azalmanin ya da kisithgin olusmas: seklinde
tanimlanmaktadir (Uzunoglu, 2019, s.7-8). Bu tanima gore engellilik, dogumla birlikte
olabilecegi gibi bireylerin dogum sonrasinda yasadiklar1 hastalik ve kaza sonucunda
ortaya cikabilmektedir. Baska bir ifadeye bu durum, bireylerin viicut organlarinda
kayip yasamalarim1 veya organlarin eski islevini yerine getirmemesini ifade
etmektedir. Bu anlayisin bir devami olarak genellikle engelliler, giinliik yasamda
beklenen rutinlerini ve aktivitelerini gergeklestirmede giicliilk ¢eken veya yoksunluk
yasayan bireyler olarak goriilmektedirler. Yani yasadiklar1 giigliiklerden otiirti
hayatlarin1 devam edebilmek i¢in yakin ¢evrelerinin destegine ihtiya¢ duyan bireyler
olarak goriilmektedirler (Baskaya, 2019, s. 5). Ancak bu anlayis ve tanimlamada
toplumsal vurgunun soniik kaldigi ve One ¢ikmadigi goriilmektedir. Oysaki son
yillarda engellilik olgusunun tanimlanmasinda ve agiklanmasinda bir¢ok uluslararasi
kurulus tarafindan toplumsal diizlemde iiretilen bariyerlere vurgu yapilmakta, engelli
bireylerin yasadiklar1 sorunlarin kaynagi olarak toplumsal ve kiiltiirel kosullar dikkate

alinmaktadir.

Engellilerin Haklarma Iliskin S6zlesme’nin 1. Madde’sinde “Engelli kavrami
diger bireylerle esit kosullar altinda topluma tam ve etkin bir sekilde katilimlarinin
onlinde engel teskil eden uzun siireli fiziksel, zihinsel, disiinsel ya da algisal
bozuklugu bulunan kisileri igermektedir.” Bu ¢ercevede, engelli bireyleri ayristiran ya
da dislayan bir tutum yerine, onlarin topluma katilimini destekleyen ve temel

haklarinin korunmasini saglayan bir tutum sergilenmektedir.

Tiirkiye Biiylik Millet Meclisi tarafindan 2005 yilinda kabul edilen 5378 sayili
Engelliler Hakkinda Kanunun 3. Maddesi ¢ bendine gore “Engelli: Fiziksel, zihinsel,
ruhsal ve duyusal yetilerinde cesitli diizeyde kayiplarindan dolay1 topluma diger
bireyler ile birlikte esit kosullarda tam ve etkin katilimini kisitlayan tutum ve g¢evre
kosullarindan etkilenen bireyi” ifade etmektedir. Bu tanim, engelliligi toplumsal
kosullar baglaminda ele almistir. Kanun engelliligi, sadece bedensel ve zihinsel
yeteneklerin kaybedilmesi olarak tanimlamamis ayn1 zamanda ¢evresel ve toplumsal

kosullara da vurguda bulunmustur.

1980 yilinda Uluslararast Yetersizlik, Engellilik ve Sakatlik Siniflandirmasi
(ICIDH) ile engellilik kavrami daha belirgin hale gelmeye baslamistir. 2001 yilinda

ise Diinya Saglik Orgiitii tarafindan yeni bir siniflama olan Islevsellik, Yeti Yitimi ve



Sagligin Uluslararas1 Siniflandirilmasi (ICF) kabul edilmistir (Burcu, 2007, s. 54).
Boylece ICIDH semasina bazi eklemeler yapilarak ICF semasi seklini almistir. Diinya
Saglik Orgiitii tarafindan yapilan yeni diizenlemede “dziirliiliik” kavrami kullanimdan

kaldirilmis, “engellilik” kavrami yerine ise “engellenme” kavrami kullanilmistir

(Thomas, 2011, s. 35).

Yapilan cesitli diizenlemelere ragmen toplumda engelli bireyler igin “ciiriik”,
“bozuk”, “kor”, “sakat”, “topal” gibi damgalayici ve gurur kirici ifadeler
kullanilmaktadir (Baskaya, 2019, s. 5). Engelli bireyler i¢in ¢ogunlukla ayn1 anlama
gelecek sekilde farkli kavramlar kullanilmaktadir. Kullanilan “bozuk”, “sakat”,
“oziirli” ve “engelli” gibi kavramlar, tek bir anlama gelecek sekilde kullanilms, fakat
toplumda bu kavramlar iizerinde heniiz tam bir goriis birligi saglanamamistir (Murat,
2009, s. 23). Bu nedenle kullanilan kavramlarin énemli bir kismi1 damgalayict ve
dislayict bir nitelik barindirmaktadir. Engelli bireyleri tanimlamak i¢in toplumda
kullanilan ortak bir ifadenin olmamasi, beraberinde birgok sorun da getirmektedir.
Cogu zaman bireyin engelinden kaynakli yeti kayb1 dikkate alinarak isim takilmis ve
buna uygun engellilik anlayisi geligmistir. Diinya Saglk Orgiitii’niin “oziirliiliik”
kavramini kullanimdan kaldirilmasina ragmen toplumsal yasamda “6ztirli”, “kor”,
“sakat” vb. dislayict ve damgalayici bazi ifadelerin engelli bireylere yonelik

kullanilmaya devam ettigi goriilmektedir.

2% ¢¢

Engellilikle ilgili farkli kaynaklarda “engelli”, “sakat” ve “6ziirli” kavramlari
ayni anlama gelecek sekilde kullanilmaktadir. “Engelli”, “sakat” ve “ozirli”
kavramlarindan hangisinin kullanilacag: ile ilgili pek ¢ok kaynakta farkli fikirler
bulunsa da giiniimiizde en ¢ok “engelli” kavrami kullanilmaktadir. Ozellikle toplumda
“ozurlii” ve “sakat” kavramlarr anlam bakimindan diglayici ve soyutlayict bir durumu
ifade etmektedir (Y1ldiz, 2017, s. 5). Tiirkiye’de 1990’11 yillardan sonra es anlamda
kullanilan “sakat” ve “6ziirli” kavramlar yerine “engelli” kavrami kullanilmaya
baslanmustir (Sisman, 2012, s, 81). “Oziirlii” ve “sakat” kavramlar1 toplumda engelli

bireyleri otekilestirmekte ve onlarin toplumda diglanmalarina sebep olmaktadir.

Diinya Saglik Orgiitii (DSO) engelliligi, bir insanin viicudunda gériilen yeti
yetimi, fizyolojik ve psikolojik bozukluk, islevlerde siirlilik ve sosyal katilimda
sinirlilik olarak tanimlamistir. Engelliligi sadece kisiye 6zgii faktorlerle degil, toplumu

ve c¢evreyli de dikkate alarak aciklamistir. Dolayisiyla engellilik olgusunun



aciklanmasinda ve tanimlanmasinda fiziksel boyut kadar toplumsal boyut da 6nemlidir

(Eddey ve Robey, 2005, s. 710).

Engelli bireylerin yasadiklar1 problemler, sadece biyolojik bir engelin
yetersizliginden kaynakli olmayip kiiltiirel ve toplumsal problemlerden kaynakli
oldugundan engelliligi sadece biyolojik bir tanimla agiklamak yetersiz olacaktir
(Burcu, 2007, s.9). Bagka bir ifadeyle, engellilik sadece biyolojik bir problem degildir.
Kisinin topluma katilimi ve g¢evresel kosullara uyumu konusundaki problemleri de

kapsamaktadir (Tekindal ve Attepe Ozden, 2017, s. 188).

Bireylerin yasamak zorunda oldugu engeller, biyolojik dogalarindan ziyade
yasamini stirdiirdiikleri sosyal ve kiiltlirel alanda inga edilmektedir. Bireylerin iginde
bulundugu toplumun engelli bireylere bakisi, sosyal ve kiiltiirel tanimlamalara gore
toplumdan topluma farklilik gostermektedir (Burcu, 2002, s. 85-86). Engelin, sadece
biyolojik ¢erceveye bagli olmadigi, toplumun sosyal ve kiiltiirel alanda olusturdugu
anlama bagli oldugu degerlendirilmektedir. Bireyler her ne kadar dogumla ya da
dogum sonrasinda bazi islevleri yerine getiren organlarini kaybetseler de ya da
organlar eskisi gibi islevlerini yerine getiremezse de yasadiklar1 problemler,
cogunlukla i¢inde bulunduklari toplumun sosyal ve Kkiiltiirel kosullarindan

kaynaklanmaktadir.

Taylor’a gore “engelliligin anlami, biiyiik 6l¢iide toplumdaki diger insanlarin
verdikleri tepkilerle sekillenir” (Taylor, 1999, akt., Oztabak, 2017, s. 358). Taylor da
toplumun verdigi tepkilere gore engelliligin anlam kazandiginmi belirtir. Yasamin
stirdliriilmesinde insanlarin diger insanlara ihtiya¢ duymasi ve yasamin sosyal baglarla

anlam kazanmasi, engelliligin toplumsal olarak anlamlandirilmasini belirlemektedir.

Goffman, bireylerin i¢inde yasanilan toplumun bir pargasi olmasinda fiziksel
ozelliklerinin engelleyici bir unsur olmadigini belirtmistir. Ancak engelli bireylerin
toplumun bir pargast olmasinda, toplumun yiikledigi anlam ve damgalama yoluyla
cesitli engelleyici bariyerlerin yaratilabilecegini belirtmistir (Goffman, 1968, akt.,
Oztabak, 2017, s. 358). Baska bir ifadeyle Goffman, burada engelli bireylerin biyolojik
ozelliklerinin toplumla biitiinlesmelerinde engelleyici bir unsur olmadigini, toplumun

olumsuz tutum ve davranislar kanaliyla birtakim engeller yaratabilecegini belirtmistir.

Goffman, Taylor ve Burcu’nun ifadelerinde ortak olan 6nemli noktalardan biri,
engelliligin toplumun bakis agisiyla sekillendigi ve anlam kazandigi hususudur.

8



Dolayistyla engellilik; bedensel, zihinsel ve ruhsal baz1 yetilerin yitimini kapsamina
alsa da asil olarak engellilik, i¢inde yasanilan toplumun sosyal ve kiiltiirel baglami

icinde anlam kazanmaktadir.
1.1.2. Tarihsel Siirec Icerisinde Engellilik

Tarihsel siire¢ incelendiginde, engellilik olgusuna ya da engellilik 6zellikleri
tasiyan bireylere toplumun nasil yaklastig1 ve onlara yonelik bakis agisinin ne oldugu

dikkate alinmas1 gerekmektedir.

Yapilan engellilik caligmalar1 da bu bakis agisinin sosyal, kiiltiirel ve tarihsel
baglamlarla sekillendigini vurgulamaktadir (Atayur Fenge ve Subasioglu, 2020,
s. 355). Gegmisten giiniimiize toplumsal siirecte, birgok toplum engellileri utanilmasi
gereken bireyler olarak gormiis ve sosyal olarak dislamistir. Bazi toplumlarda ise bu
bireylerin yasamlarina son verilmesi girisimleri bile olmustur. Giiniimiizde engelli
bireylere yonelik ¢esitli ¢caligmalar ve yenilikler yapilmis olmasina ragmen, onlarin
karsilastig1r sosyal dislanmanin tamamen ortadan kalktigini sdylemek miimkiin
degildir. (Baskaya, 2019, s. 32). Toplumlarin tarihine bakildiginda bir¢ok toplumun
engelli bireyleri disladiklar1 ve fayda getirmeyeceklerini diisiindiikleri icin yiik olarak

gordiikleri anlagilmaktadir.

Tarihsel siire¢ i¢erisinde engelli bireylerin toplum igindeki konumlari; donemin
sosyal, dini ve kiiltiirel deger yargilarina bagli olarak sekillenmis, bu da zaman zaman
bireylerin sosyal hayatta goriinmez hale gelmesine neden olmustur (Cetin, 2016,
s. 168-170). Toplumlarda bu anlay1s ve tutumla bakilan engelli bireyler bir¢ok haktan
mahrum birakilmislardir. Engelli bireylere karsi gosterilen bu 6n yargi, onlari
toplumun disina itmis ve hak ettikleri haklarima ulagmalarini engellemistir (Burcu,
2015, s. 146). Ancak son yillarda engelli bireylerle ilgili zihinsel bir farkindalik
olugmaya baslamis ve bu durum, haklarina iliskin bazi kazanimlara vesile olmustur.
Buna ragmen Antik Cagdaki Bati toplumlarinda goriilen bazi sorunlarin modern

donemde de c¢esitli bi¢imlerde devam ettigi goriilmektedir.

Toplumsal 6nyargilar, fiziksel cevre engelleri ve yeterli politika eksiklikleri gibi
yapisal sorunlar bireylerin tam anlamiyla topluma katilimini zorlastirmaktadir
(Eytipoglu, 2023, s. 17-19). Sorunlarin evrilerek devam ettigi Dogu toplumlarinda da
bu durumun farkli bi¢imlerde olsa da goriilmesi, engelli bireylere kars1 gelistirilen

tutum ve davranislarin seyrini gostermektedir (Kaldik, 2020, s. 15).



Roma ve Antik Yunan donemlerinde, kalitsal engeli olan bireylerin engelinin
tanrinin gazabinin bir isareti olduguna inanilmistir. Bu yiizden, bu bireylerin yasama
hakkinin oldugu diisiinlilmemis ve yasam haklar1 ellerinden alinmistir. Engeli
sonradan olusan bireylerde ise bu durum goériilmemis, onlarin toplumda normal bir
yurttag gibi yasamalarina izin verilmistir. Orta Cagda ise dini sdylemlerde engelli
bireylere acindig1 ve buna yonelik sdylemlerin 6ne ¢iktig1 goriilmektedir. Ayrica bu
donemde, engelli bireyleri disipline etmeyi amaclayan yatili kurumlar kurulmustur
(Braddock ve Parish, 2011, s. 103). Bu baglamda, toplumda engellilige iliskin
tutumlarin degisim siirecine ragmen, fiziksel ¢evre ve sosyal Onyargilarin engelli
bireylerin topluma esit katilimini sinirladigi gézlemlenmektedir (Caha, 2016, s. 127-
128). Dolayisiyla Orta Cagda engelli bireylere yonelik olumsuz tutum ve davranislar
s0z konusu olmustur. Bu bireylere yonelik olumsuz bakis acis1 uzun siire devam etmis
ve yillarca farkli sekillerde goriilmistiir. Cesitli zihinsel ve fiziksel farkliliklarindan
dolay1 engelli bireyler mahkemelerde yargilanmis ve yasam haklar1 ellerinden
alimmustir. Engelli bireylere kars1 yillarca farkli sekilde stiren bu tutumlar, zamanla
gelisen entelektiiel, toplumsal ve siyasal degisimlerden etkilenmistir (Kaldik, 2020, s.
15).

Bati toplumlarinda engelli bireylere yonelik olumsuz tutumlarin varligina karsin
Dogu toplumlarinda aksine daha olumlu ve destekleyici tutumlar sergilenmistir. Cin’in
eski Medeniyetinde gorme engelliler toplumda 6nemli isler yapabilmekteydi. Bu
kisiler miizisyenlik, kahinlik, hikaye anlaticilig1 yapmislardir, hatta bilim insan1 olarak
bile hayatlari siirdiirmiislerdir. ilkgagda Misir Uygarliginda gérme engellilere karsi
gelistirilen olumlu tutumlarindan 6tiirii bu bolge Bati toplumlar tarafindan korler

diyar1 olarak anmilmistir (Albayrak, 2014, s. 46, 47).

Ronesans doneminde toplumsal bakis acisinin degismesi ve bilimsel anlayisin
on plana c¢ikmasiyla engelli bireylere karsi var olan bakis agisi da degismistir.
Aydinlanma Doéneminde akil ve bilimsel anlayisin 6nem kazanmasiyla toplumsal
doniistim saglanmistir. Toplumdaki bu degisim ve doniisiimlerle artik engelli
bireylerin hayatina doktorlar girmeye baslamistir (Braddock ve Parish, 2011, s. 103).
Toplumda yasanan bu degisimler, engelli bireylere karsi bilimsel yaklasmay1 saglamis
ve bu bireylerin hayatina uzmanlarm girmesini saglanmistir. O donemler Islam

toplumlarinda ise engelli bireylere bakma gorevi devlete aittir. Islam devletleri tip
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alanina agirlik vererek engelli bireylere dariissifalarda miizik, hamam ve ilag ile tedavi
etmeye calismiglardir (Kose, 2014, s. 71-74). Sanayi Devrimi donemine bakildiginda,
yeni zorluklarin engelliler i¢in sdz konusu oldugu goriilmektedir. Insanlar engelli-
yoksul seklinde siniflandirilarak “dramatik” sekilde yasamaya zorlanmis ve giinden
giine engelli insanlarin sayis1 artmistir. Bu donem engelliler, yeti kayiplarindan dolay1
iiretime katk1 saglayabilecekleri halde emek piyasasindan dislanmislardir (Ozgokeeler

ve Alper, 2010, s. 36).

Dogu toplumlarinda genel olarak engelli bireylere karsi bakis agist farklilik
gostermektedir. Dogu toplumunda engelli bireylere iligkin tutumlar hem dini hem
devlet yapilar ¢ergevesinde sekillenmis ve devlet eliyle bazi haklar desteklenmistir
(Glinay ve Goriir, 2013, s. 56-57). Farkli bir sdylemle, Dogu toplumlarinda engelli
bireylere yonelik bakis agisi degiskenlik gostermektedir. Selguklu ve Osmanl
donemlerinde cesitli tedavi yontemleri engelli bireylere uygulanmigtir. Zihinsel engelli
bireylere bazi miizikler dinletilmis, su sesi kullanilmis ve ¢i¢ek kokulart kullanilarak
tedavi edilmeye calisilmistir (Altuntas ve Atasii Topguoglu, 2016, s. 21). Bu
donemlerde devlet, engelli bireylere yonelik egitim ve maddi yardim uygulamalari ile
sosyal statiilerine destek vermistir (Giinay ve Goriir, 2013, s. 60-61). Dolayisiyla
Osmanli Devleti’nde yasayan engellilerin ¢esitli sekilde desteklendikleri goriilmiis ve
vergi muafiyetinin disinda maddi yardimlarda da bulunulmustur (Simsek, 2018, s.
729). Osmanli Devleti’nde engelli bireylerin tedavisi i¢in bir¢ok sifahane kurulmustur.
Sadece engelli bireylere degil ayrica kendine bakamayanlara ve yoksullara yonelik
bakim yeri olarak Dartilaceze’ler de kurulmustur (Giigtekin, 2014, s. 119-121). Ayrica
Osmanli Devleti’'nde engelli bireyler engellerini dogrudan sdylemekten ¢cekinmemis
ve devletten yardim alabilmek ic¢in yazdiklar1 dilekg¢elerde engel durumlarini da
belirtmislerdir. Yine de engelli bireyler i¢in engel durumlaria gore ¢esitli lakaplarin
kullanildig1r goriilmiistiir (Simsek, 2018, s. 738). Dolayisiyla tarihsel anlamda her

toplumda ve donemde engelli bireyler ¢esitli sorunlarla karsilagsmastir.

Yirminci yiizyila bakildiginda ise engelli bireylerin yasamis olduklari sorunlarin
en ¢ok arti§1 donemlerden birinin Hitler donemi oldugu goriilmektedir. Bu donemde
engelli bireylerin toplumda o&tekilestirilmekten ziyade dogrudan hayatlarina son
verilmeleri s6z konusudur. Hatta zihinsel ve bedensel engelli bireylerin tasimig

olduklar1 ozelliklerini yeni dogacak bebeklere aktarmamalari icin yasa ¢ikarildig:
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goriilmektedir. Bu sekilde engelli bireylerin soylariin devam etmeleri engellenmeye

calisilmigtir (Bagkaya, 2019, s. 16).

Genel olarak tarihsel siire¢ icerisinde engellilik olgusuna bakis toplumlarda her
donem farklilik gostermektedir. Genel olarak bakildiginda, engelli bireylere yonelik
temel iki bakis acisinin ve diisiincenin var oldugu goriilmektedir. Engellilerin kimi
zaman olumsuz disiincelerle birlikte kotli muamele gordiikleri, hayatlarina son
verildigi, toplumdan dislandiklar1 ve damgalandiklar1 goriilmekte, kimi zaman ise
olumlu diisiincelerle bakildiklarini, maas baglandigi, toplumda caligmalarina ve
yiksek mevkilere gelmelerine izin verildigi goriilmektedir. Ancak bu ikinci
kategorideki diisiincenin, 6zellikle son yillarda belirli bir miicadeleden ve bilingten

sonra gelismeye basladig1 sdylenebilir.

Barton, tarih boyunca bir¢ok kiiltiirde engelli bireylerin {i¢ temel olumsuz
damgalanma siireci yasadiklarini belirtmistir. Engelli bireylerin “tehdit edici”, “yik”
ve “aciz” olarak damgalandiklarini belirtmistir. Tehdit edici damgalanmalardan dolay1
kurumsal bazi tedbirlerin alinmasi, yiilk damgasindan dolay1 toplumun engellilerden
miimkiin oldugu kadar ayiklanmasi gerektigi ve aciz damgasindan otiirii ise bu
bireylere actyarak yaklagsma ve koruma diisiincesi s6z konusu olmustur. Barton’a gore
tim bu siirecler, engelli bireylere yonelik negatif diisiinceleri beslemistir (Barton,

1998, akt., Burcu, 2006, s. 69).

Ozetle, tarihsel siirecte engelli bireyler, farkli toplumlarda ve donemlerde birgok
uygulamayla kars1 karsiya kalmistir. Toplumlar, baglangicta bu bireyleri damgalamus,
toplumdan ayirmis ve yok etmeye caligmistir. Hatta bazi kurumlara kapatmaya
yonelmistir. Daha sonra ise bu anlayis, engelli bireyleri egitmeye ve tedavi etmeye
doniismiistiir. 20. ve 21. yiizyillarda ise anlayisin hak temelli bir eksene kaydigi
goriilmektedir (Altuntas ve Atasii Topguoglu, 2016, s. 25). Dolayisiyla engelli

bireylerin haklari, bircok alanda gelistirilmeye ve gozetilmeye baslanmistir.
1.1.3. Tiirkiye’de Engellilik

Tiirkiye’de 1950°1i yillara kadar engellilerle ilgili daha cok tibbi bakim
faaliyetleri stirdiiriilmiistiir. Engellilerin toplumda yer alma bi¢imlerini bu tarihe kadar
sevap kazanma ve yardimseverlik gibi dini inaniglar belirlemistir. 1951 tarihinden
sonra 6zel egitim uygulanmaya baslandi. 1960’lardan yillardan sonra ise engelliler
arasinda meslek sahibi olanlarin sayis1 artmistir. Birlesmis Milletlerin 1981 yilimi
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“Uluslararas1 Oziirliiler Y1l1” ilan etmesi ve 1983 yilinda baslamak iizere “Diinya
Oziirliiler 10 Yili”m kabul etmesi, Tiirkiye’de de bazi g¢aligmalarm yapilmasini
saglamistir. 1985 yilinda Calisma ve Sosyal Giivenlik Bakanligi biinyesinde
olusturulan Sakatlari Koruma Milli Koordinasyon Kurulu faaliyet géstermistir. Bu
kurulun gérevi 1997 yilinda Basbakanlik Oziirliiler idaresi Baskanliginin kurulmasiyla
sona ermistir. Oziirliiler ile ilgili yasalarin etkin ve verimli planlanmasi ve
uygulanmasina yonelik Resmi Gazete *de, 07/07/2005 tarihinde 5378 sayil1 “Oziirliiler
ve Bazi Kanun ve Kanun Hiikmiinde Kararnamelerde Degisiklik Yapilmas1 Hakkinda

Kanun” yayimlanarak yiiriirliige girmistir (Gokmen, 2007, s. 50-53).

Tiirkiye’de engellilere yonelik sosyal politikalarda 1951 yilinda bir degisiklige
gidilmistir. Engellilere yonelik faaliyetler tibbi bakim ¢er¢cevesinden alinip yeni yasa
ile Milli Egitim Bakanlhigina Devredilmistir. Bu degisiklik ile engelliligin saglik
boyutundan ziyade egitim boyutuna yoneldigi goriilmektedir. (Ozgdkgeler ve Alper,
2010, s. 41). Boylece engellilik olgusu sadece saglik boyutuyla degil artik egitim

boyutuyla da ele alinmistir.

1961 ve 1982 Anayasalarinda engelli bireylerin korunmasi ile ilgili
kurumsallasma ve yasal diizenleme c¢abalara girilmis ve engellilerin korunmasi

anayasal hak olarak tanimlanmistir (Kiigtikali, 2014, s. 68).

Tiirkiye’de 2002 yilinda engellilere yonelik bilgi eksikliginin giderilmesi
amactyla Devlet Istatistik Enstitiisii tarafindan, Basbakanlik Oziirliiler Idaresi
Bagskanlig1 ve Devlet Planlama Teskilat: is birliginde “Tiirkiye Oziirliiler Arastirmas:”
uygulanmistir. Arastirma igeriginde, engelli niifusun yasi, cinsiyeti, medeni durumu,
egitim durumu, sosyal gilivenlik durumu, isgiicii durumu, kurum ve kuruluslardan
beklentileri, engel tiirlerine iliskin olarak engelin ortaya ¢ikma zamani, derecesi,
nedeni, engellinin tedavi olma durumu ve cihaz kullanma durumu derlenmistir.

Boylece engelli bireylerin yasadig1 problemler arastirilmaya baslanmistir.

2010 yilinda Basbakanlik Oziirliiler Idaresi’nin yapmis oldugu bir arastirmaya
gore engelli bireylerin %42,7’si, kamu gorevlilerin kotii davranislarina maruz
kaldiklarin1 %65°1 ise daha once hi¢ tanimadiklari insanlarin olumsuz tavirlarina
maruz kaldiklarin1 belirtmislerdir. Engelli bireylerin kotii muamele ve ayrimciliga
ugramalari, yasamda bir¢ok alanda goriilmesi miimkiindiir. Aragtirmanin bulgularinda

engelli bireylerin %51°1 saglik alaninda, %39’u adalet erisiminde, %46’s1 egitim
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alaninda ve %401 sosyal yasama katilim alaninda ¢esitli ayrimciliklarla

karsilastiklarini beyan etmiglerdir (Musayev, 2016, s. 48).

Gerek dogustan engelli olunmasi gerekse sonradan yasanan hastalik veya kaza
sonrasi olusan engellilik durumu, engelli bireylerin toplumda problem yasamasina
neden olmaktadir. Bireylerin dnemli bir kism1 egitim, saglik, adalet, sosyal yasama
katilim gibi bir¢ok alanda haklara erisim sorunu ve ayrimecilik yasamaktadir. Yasanilan
bu problemler, yalnizca engelli bireyleri magdur etmemekte ayni sekilde engelli bireyi

bulunan aileleri de etkilemekte ve magdur etmektedir.
1.1.4. Kuramsal Olarak Engellilik

1960 yilindan itibaren engellilikle ilgili bilimsel literatiirde bircok model ortaya
cikmistir. Tiim bu modeller engelliligi tanimlamaya, anlamaya ve acgiklamaya calisir
(Degener, 2016, s. 2). Kiiltiirel ve sosyal boyutlara dikkat ¢eken bircok caligmada,
engelliligin sadece bireyin saglik durumuyla degil ayn1 zamanda ¢evresel ve sosyal
katilim olanaklartyla belirlenmesi gerektigi vurgulanmistir (Kahraman Giiloglu, 2022,
s. 292-295). Engellilikle ilgili modeller hem toplumsal hem de kiiltiirel olarak inga
edilmistir. Engelliligin sosyal ve kiiltiirel modelleri, iistesinden gelinmesi gereken
sorunlara yanit ortaya koymay1 ve engelliligin nedenlerini agiklamay1 amaglamistir.
Genellikle engellilige yonelik elestirel yaklasimlarm Ingiltere ve ABD’de farkl
odaklara sahip olduklar1 kabul edilmektedir. Ingiltere’nin engellilik yaklasimi emek
hareketi geleneginden yararlanarak istihdamla ilgili konulara yonelirken, ABD’nin
engellilik yaklasimi ise medeni haklar alanindaki kazanimlara yoneliktir (Ellis, 2015,

s. 2).

Engellilikle ilgili modeller, engelli haklarinin gelisimine katki saglamistir.
Ayrica engellilik kavraminin gelisimine destek olmus ve kapsaminin da belirlenmesini
saglamistir (Caglar, 2011, s. 58). Bu modellerin gelisimi, bireyin yasadig1 toplumsal
ve ¢evresel kosullarin degerlendirilmesini de gerekli kilmistir (Mese, 2014, s. 80-81).
Bu baglamda, bircok model ortaya ¢ikmasina ragmen en dnemli engellilik modelleri
sosyal ve tibbi engellilik modelleridir. Sosyal model, 1970 ve 1980°1i yillarda ABD’de
ve Ingiltere’de engellilik konusu iizerinde ¢alisan akademisyenler tarafindan
gelistirilmistir (Degener, 2016, s. 2). Engelliligi toplumsal biitiinlesmenin disinda tutan

ve patolojik olarak ele alan tibbi model, bir¢ok yeni sorunu ortaya ¢ikarmistir. Sosyal
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model ise tibbi modele kars: alternatif olarak bagimsiz yasami ve toplumsal katilim1

temel almaktadir (Kaldik, 2020, s. 28).

Tibbi model engelliligi; hastalik, yetersizlik ve eksiklik olarak ele almuistir.
Engellik normal yaratilisin disinda goriilmiistiir (Karatas, 2002, s. 45-46). Boylece
engelli bireylerin diger bireyler gibi normal olmadig1 varsayilmigtir. Sosyal model ise
engelli birey ile bireyin i¢inde yasadig1 toplum arasindaki etkilesime odaklanmaktadir.
Toplumun olumsuz bakis1 engelliligin negatif algilanmasina neden olmaktadir (Mese,

2014, s. 88).

Engelli bireylerin bagimsiz yasam ve esit toplumsal katilim istekleri yillar
boyunca bir¢ok problemle karsilasmistir. Bu problemlerin kaynagi bireyin engeliyle
aciklanmaya calisilmistir ve bu ylizden tibbi tedavi iizerinde durulmustur. Engelli
bireyin 6niindeki ekonomik, siyasal, kiiltiirel ve toplumsal engeller g6z ard1 edilmistir.
Bu nedenle engelli bireyler; ayrimciliga, damgalanmaya ve sosyal diglanmaya maruz
kalmisglardir (Kaldik, 2020, s. 29). Engelli bireylerin ve ¢evresinin maruz kaldiklar
sosyal dislanma sorunu, ancak sosyal modelle agiklanabilir. Bu yilizden bu ¢alismanin
odaginda bu anlayis ve yaklasim bulunmaktadir. Sosyal model disindaki diger
herhangi bir model sosyal dislanma gibi toplumsal bir sorunu agiklamakta yeterli
gorinmemektedir. Bu nedenle ¢alisma, sosyal modelin arglimanlarini temel alarak
yuriitiilmistiir.

1.1.4.1. Engellilik Uzerine Modeller

a) Geleneksel/ Ahlaki Model

Ilkel dénemlerde ve eski caglarda goriilen ahlaki modele gore engelli bireyler,
yanlis bir sey yaptiklart icin tanri tarafindan cezalandirilarak bu sekilde
yaratilmiglardir. Bu donemlerde, toplumsal hayattan hem engelli bireyler hem de
aileleri bu sebepten dolay1 diglanirdi (Alkan Meshur, 2017, s. 1519). Pek ¢ok kiiltiirde
engellilerin miikemmel bir diinya anlayisina engel olarak goriildiigii, bu nedenle
toplumdan dislanarak 6liime terk edildikleri, ¢esitli iskencelere maruz birakildiklar1 ve
yasamalarina izin verildiginde dahi insan onuruna aykir1 kosullarda yasamak zorunda

birakildiklar1 bilinmektedir (Erkan, 2004, s. 31-32).

Geleneksel modelde ahlaki olarak bir ¢okiintiiden dolay1 kisi engelli olmustur.

Bu yiizden, engelli birey ve aileleri utang duymaya baslamiglardir. Toplum tarafindan
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bu fertler ugradiklar1 duygusal ve fiziksel siddetle birlikte damgalanmaya ve
suglanmaya da maruz kalmislardir (Ozgokeeler ve Alper, 2010, s. 37). Bu dénemde
engelliler ucube, lanetli veya cadi olarak kabul edilmistir. Bu yiizden sihir veya biiyii
gibi yollarla tedavi edilmeye calisarak ac1 ¢ekmelerine neden olunmustur (Braddock
ve Parish, 2011, s. 101-103). Bu modelde, bireyin yaptig1 bir hatadan dolay1
cezalandirildigina inanma diistincesi hakimdir. Bdylece bu inaniglar engelli bireylerin

toplumdan diglanmasina sebep olmustur.

Ahlaki model, engelli bireyin ya da ailesinden birinin veya atalarinin gegmiste
yaptiklar1 yanlis bir davranistan dolayr disardan bir gii¢ tarafindan verilmis bir ceza
olduguna inanilirdi. Bu yiizdende engelli bireyin engelini yatistirmak veya ortadan
kaldirmak i¢in kurban etme veya seytan c¢ikarma gibi eylemlere basvurulurdu
(Amponsah-Bediako, 2013, s. 127). Engelli bireyleri cezalandiric1 anlayisin hakim
oldugu toplumlarda ahlaki model degisik sekillerde goriilmiistiir.

Teolojik ve geleneksel toplumlarda goriilen ahlaki model, Orta Cagin sonlarina
kadar farkli sekillerde slirmiistiir. Entelektiiel ve bilimsel gelismelerle, yani
Aydinlanma ve Ronesans donemlerinde bu anlayis degismeye baslamistir. Bu
donemle birlikte artik engellilik patolojik olarak goriilmiis ve tibbi perspektifte ele
aliip tedavi edilmeye c¢alisilmistir. Boylece tibbi model 6n plana ¢ikmistir (Kaldik,
2020, s. 30).

b) Medikal/Tibbi Model

Modern bilimin dogusu, engelliligi tiimiiyle dini bir konu olarak ele almay1 bir
tarafa birakmistir ve tibbi bir mesele olarak ele almaya baglamistir. Engellilere olan
bakis degismistir. Artik bedensel olarak biyolojik bir varolus s6z konusudur. Kisinin
farklilig1 bir sapma olarak kabul edilmis ve tibbi olarak tedavi edilmeye calisilmigtir
(Yardimet, 2015, s. 10). Bu modelde engellilik tibbi olarak ele alinmistir. Engellilik,
rahatsizlik ve hastalik olarak ele alinmis ve bir tiir eksiklik olarak degerlendirilmistir
(Uzunoglu, 2019, s. 13). Yani engellilik fiziksel ya da zihinsel bir bozukluk durumudur
ve bireyin fiziksel olarak yiirliyememesi tibbi bir durum olarak goriiliir ve bu kisi

engelli olarak kabul edilir (Dowling & Dolan, 2001, s. 23).

Tibbi model, tip meslegine dayanan bir geg¢mise sahiptir. Uzun yillar tip
biliminin giiclinii tagiyan bu model, engellilik anlayisiin biiyiik 06l¢iide
sekillenmesinde 6nemli rol iistlenmistir. Engelliligi tip bilimiyle agiklamistir (Smart
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ve Smart, 2006, s. 51). Engelliligi tibbi bir hastalik gérmiis ve tedavi edici yontemler
gelistirmeye calismistir (Altuntas ve Atasii Topcuoglu, 2016, s. 28). Bu model,
engelliligi bedensel eksiklik ve kisisel bir sorun olarak degerlendirdigi i¢in ¢evresel ve
sosyal engelleri gbz ard1 etmektedir (Samav Cantiirk, 2017, s. 52). Baska bir sOylemle
bu model, engelli bireyleri tibbi anlayisla ele almakta ve tibbi meslekler araciligiyla
engelliligi aciklamaktadir (Oliver, 2011b, s. 240). Tibbi modelde engelli bireylere
gosterilen bu yaklasim onlarin aciz olarak goriilmelerine sebep olmustur. Engelli
bireyler toplumda diglanma, 6nyargiya ve asagilanmalara maruz kalmiglardir (Arikan,

2002, s. 15).

Tibbi model bireyseldir, ¢ilinkii birey zihinsel ve fiziksel bozukluklarini temsil
etmekte ve model bunlarin tizerinde durmaktadir (Burcu, 2020, s. 28). Tibbi modelde
yeti kaybi olan engelli bireyleri rehabilite ederek hayata katilimini saglama amaci
giidiilmektedir (Galvin, 2011, s. 485). Tibbi modelde birey engelinden otiirli hasta
kabul edilir ve tedavi edilmesi gerekir. Tedavi edilemeyen bireyler toplumun sosyal
normlarina uyamayan ve toplumsal katilimda uyumsuz bireyler olarak kabul edilir
(Gilson & DePoy, 2002, s. 154-155). Bu modelde bireylerin normal ve anormal
seklinde siniflandirmasi, engelli bireylere karsi ayrimci tutumu gii¢lendirdigini
gostermektedir (Arikan, 2002, s. 15). Engelli bireylerin toplumda diger bireylerden
farkli yonleri vurgulandig i¢in sosyal yasamda dislanmaya ve kabul edilmemelerine

sebep olabilir.

Tibbi modelin asil olarak bireysel engeli dikkate almasi ve c¢evreye
odaklanmamas1 nedeniyle elestirilmistir (Burcu, 2020, s. 30). Tibbi modeldeki bu
indirgemeci anlayis, engelli bireylerin yasadiklar1 problemleri ¢6zememis ve sosyal

baglamda yeni sorunlarin ortaya ¢ikmasina sebep olmustur (Kaldik, 2020, s. 30).

Insani bir davranis olarak hastaliklar1 ve acty1 énlemek temel bir davramsken,
tibbi model ise engelli bireyleri anormal ve islevsiz olarak goriip bu durumu
degistirmeye odaklanmasi ve ayrica bu bireyleri toplumsal boyutuyla ele almayip
sosyal dislanmalar1 g6z ard1 ettigi icin elestirilmistir (Garland Thomson, 2011, s. 533).
Tibbi model, engelliligi toplumsal boyutunu g6z ardi ederek sadece patolojik eksende
baktig1 i¢in elestirilmistir. Bununla birlikte bu modelde, bazi engel durumlarinin tedavi

edilmesi ve bireylerin yasam siirelerinin uzatilmasi da énemli katkilarindandir (Oliver,
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2011b, s. 231). Tibbi modele getirilen elestiriler ve engellilik olgusuna bakis agisinin
degismesiyle birlikte sosyal model ortaya ¢ikmaya baslamistir.

¢) Sosyal Model

Engelli haklar1 hareketinin 1960’l1 yillarda ortaya ¢ikmasi ve gelismesiyle
birlikte sosyal model gelismeye baslamistir (Erten ve Aktel, 2017, s. 88). Bu donemde,
bireyci perspektiften bakan tibbi modelin engellilik olgusunu tek yonlii ele alisindan
dogan elestiriler, sosyal modelin ortaya ¢cikmasini saglamistir (Burcu, 2020, s. 31).
T1bbi modelin engelli bireyleri, diger boyutlar1 géz ard1 ederek sadece tibbi agidan ele
alisia karsi ¢ikan sosyal model, engelliligin sosyal boyutuyla degerlendirilmesini

saglamigtir.

Sosyal modelde 6nemli olan bireyin engelinin yeti yetiminden ziyade onlarin
sosyal yasama katiliminda karsilastiklar1 engeller ve bagimli kilan faktorlerdir. Engelli
birey toplumda diger bireyler gibi bagimsiz yasayamamakta ve toplumun standart
yapisina uyum saglamaya zorlandiklar1 savunulur (Kaldik, 2020, s. 31). Bu modelde
engellilik, yetersizlik olarak degil toplumsal yasamda bireylerin karsilastiklar:
kisitlayici, ayrimci ve engelleyici tutumlar olarak degerlendirilmektedir (Arikan, 2002,
s. 12). Bu gortiisle bedensel engelliligi vurgulamak yerine toplumsal engellilik kavrami1
on plana ¢ikmaktadir (Hughes & Peterson, 2011, s. 24). Bu model, engelliligin
bedensel bozukluklardan kaynaklanan bir sorun oldugu anlayisim1 reddederek
engelliligi, toplumun ve i¢inde yasanilan ¢evrenin yarattig1 dezavantaj ve ayrimciliklar
cercevesinde ele almaktadir. Baska bir ifadeyle engellilik olgusunu toplumsal olarak

insa eder (Kazou, 2017, s. 27).

Sosyal modelde engelli bireyleri yalnizca indirgemeci ve patolojik bir anlayisla
ele almak yerine engelliligi kitle iletisim araglari, akademik bilgi ve giinliik yasamdaki
sOylemler ile ortaya ¢ikan etkiler olarak ele alir (Waldschmidt, 2017, s. 24). Toplumsal
yasam engelli bireyler i¢in esit kosullara sahip degildir. Bu nedenle fiziksel ¢cevrenin
onlarin yasama ve toplumsal katilimim1 kolaylastiracak sekilde diizenlenmesi
gerekmektedir (Morris, 1993, s. 58-59). Sosyal model, UPIAS’in diisiinsel
arglimanlarina bakildiginda bu modelin temel diisiincesinin olugmasini saglamistir.
UPIAS, 1974 yilinda yaymladig1 bildiride engelli bireylerin bagimsiz bir sekilde

yasamalarmi ve topluma katilimini saglamayi amagladiklarini bildirir. Toplumda

18



ezilen engelli bireylerin calisma hayatina katilabilmeleri i¢in de bir¢ok firsati

saglamaya ¢alismislardir (Shakespeare, 2011, s. 51-52).

Engelli bireylerin vatandaslik haklarina 6zellikle ikinci Diinya Savasindan sonra
daha fazla dikkat edilmeye baslanmistir. Engelli bireylerin diger bireyler gibi esit
haklara sahip olduklar1 varsayilmis ve bunu anayasa ile giivence altina almaya
calismislardir. Engellilere yonelik yasanin yetersiz olmasi, uygulamadaki problemler
ve haklarm ihlali gibi bircok problem, 1970’11 yillardan itibaren ABD ve Ingiltere basta
olmak tlizere engelli haklar1 hareketinin, engelli bireylerin ortak hedefe yonelik
orgiitlenmesiyle giindeme gelmistir. Engelli haklar1 hareketi, engelli bireylerin
yasamis olduklar1 problemleri dile getirmeyi ve savunmay1 hedeflemistir (Arikan,

2002, s. 16).

Engelli bireyin yeti yetimi, sosyal sartlar ve On yargilarla birlikte toplum,
engelliligi insa etmektedir. Bu durumun arastirilmasi ve eksikliklerin tespit edilerek
giderilmesi gerekmektedir (Schriner, 2011, s. 275). Engellilik artik sadece bireysel bir
sorun olarak goriilmemektedir. Toplumda yasanan engeller, sosyal baskilar ve
esitsizlikler, engelli bireylerin yasamlarin1 zorlastirmakta ve bu durumun ¢oziimii
toplumsal yapimin degistirilmesini gerektirmektedir (Ardahanlioglu, 2022, s. 32).
Bireyin toplumda engelli olmasinin nedeni sosyal yagamda diger bireyler gibi esit
sartlarda yasayamamasidir. Bu sorun ¢oziime kavustugunda birey engelli olmaktan
cikmaktadir. Coziim ise sosyal ve psikolojik engelleri ortadan kaldirmak ve engelli
bireylerin haklarma yonelik cesitli yasalar1 diizenlemekle miimkiin olmaktadir
(Seyyar, 2006, s. 192). Engelli bireyin toplumdaki varligina dikkat ¢eken sosyal
model, bireylerin esit sartlarda yasamalarinin onilindeki engellerin fark edilmesini

saglayarak gidermeye calismistir.

Sosyal model, engellilik olgusunu yalniz biyolojik yapiyla agiklamak yerine
kiiltiirel ve toplumsal yapilar1 baz alarak agiklamaya ¢alismistir. Boylece engellilikle
ilgili biyolojik aciklamalar yerine sosyal kosullart da baz alan agiklamalar 6n plana
cikmistir (Burcu, 2015, s. 32). Sosyal model de engellilik olgusunu yalniz yeti
yetimiyle aciklamak biyolojik temelli oldugundan yetersiz goriilmiis ve toplumsal
kosullar dikkate alinarak engelliligin kiiltiirel ve toplumsal olarak insa edildigini

savunmustur.
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Sosyal modelin agiklamalarini yetersiz bulan bazi diisiliniirler, bu modelin
engelliligi bedensizlestirdigini dile getirmislerdir (Beckett, 2011, s. 416). Sosyal
model, engelli bireylerin toplumsal baski altinda ve dezavantajli konumda oldugunu
dogrudan kabul eder, ancak yeti yitimi gercegini goz ardi eder (Shakespeare, 2011, s.
55-57). Sosyal model, engelliligi biyolojik agiklamalardan tamamen ayirmaktadir.
Yeti yetimi ile engelliligi ayirarak yaptig1 agiklamalarla biyolojiyi bir kenara itmistir
(Hughes ve Paterson, 2011, s. 68). Sosyal modele yapilan bu elestirilerle, engelliligin
kiltiirel ve toplumsal boyutunun dikkate alinarak yapilan degerlendirmelerin yeterli
olmadigin1 ve bu agiklamalarla engelliligin biyolojik boyutunun goéz ardi edildigi

vurgulanmak istenmistir.

Sosyal modele yonelik tim bu elestirilere ragmen engelli bireylerin yasamis
olduklar1 damgalanma, ayrimecilik, dislanma ve otekilestirme gibi toplumsal 6n
yargilara dikkat ¢ekmistir. Toplumda engelli bireylere yonelik bu anlayislarin tespit
edilmesi ve engelli bireylerin yasadig1 sorunlara yonelik ¢6ziim onerileri gelistirmesi
baglaminda sosyal modelin katkis1 dnemli dl¢iide kabul edilmektedir. Tibbi modelin
anlayisina karsilik ¢ikan sosyal model, tiim diinyada yirminci ylizyilin son ¢eyreginde
itibaren 6nemi anlasilmaya baglanmigtir. Sosyal model, tibbi modelin engelli bireylere
yonelik tedavi edici anlayisina itiraz etmemektedir. Engelli bireylerin engelinden
dolayi kiiltiirel ve toplumsal biitlinlesmenin disina itilmesine itiraz etmektedir. Yillarca
tibbi anlay1s, engellilerin yasamlarinda hatta akademik c¢aligmalarda egemen anlay1s
olmustur. Engelli haklarin gelismesiyle bu anlayis degismistir. Artik akademik
caligmalarda sosyal model anlayis1 hakim olmaya baslamis ve bdylece ¢alismalarda

engellilige yonelik disiplinlerde artis olmustur (Kaldik, 2020, s. 33-34).
1.1.5. Engellilik Nedenleri

Toplumsal yasamda bireylerin engelli olmasina yol agabilecek bir¢ok risk
faktorii bulunmaktadir. Bu faktorler arasinda egitimsizlik, saglik hizmetlerinden
yararlanamama, ulagim sorunlari, bilingsiz ila¢ kullanimi, yetersiz beslenme, madde
ve alkol kullanimi ile iletisim sorunlari yer almaktadir. Yeti kaybinin ve islevsel
kisitliklarin birgok nedeni olmakla birlikte bunlar1 genel olarak {i¢ ana baslik altinda
siniflandirilmaktadir: dogum oncesi nedenler, dogum anina iliskin nedenler ve dogum
sonrast nedenler (Dogan ve Citil, 2011, s. 36). Bu simiflamalar su sekilde

agiklanmaktadir:
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Dogum oncesi nedenler: Akraba evlilikleri, anne-baba arasinda kan ve RH
uyusmazligi, kromozomsal sebepler, kalitsal hastaliklar, annenin erken veya geg yasta
hamile kalmasi, hamilelikte uyusturucu, alkol ve sigara kullanimi, doktor kontrolii
olmaksizin ilag¢ kullanimi, yetersiz beslenme, radyasyona maruz kalma, diizenli saglik
kontrollerinin yapilmamasi, sik ve ¢ok sayida gebelik, anne ve bebekte vitamin ve
mineral eksiklikleri, enfeksiyon hastaliklari, zehirlenme, stres, travma, kaza ve
annenin kronik hastaliklar1 gibi nedenler bebegin engelli dogmasina yol acabilir (Milli

Egitim Bakanligi, 2011, s. 5-7).

Dogum anmna iliskin nedenler: Dogumun uzman kisilerce ve saglik
kuruluglarinda gergeklestirilmemesi, erken ve zor dogum, bebegin dogum sirasinda
oksijensiz kalmasi, diisitk dogum agirlig1 ve dogum esnasinda travmaya maruz kalmasi

gibi etkenler bebegin engelli olmasina neden olabilir (MEB, 2011, s. 5-7).

Dogum sonrast nedenler: Dogum sonrasinda gerekli saglik kontrolleri ve
testlerin yapilmamasi, agir sarilik veya hastalik gecirilmesi, bebek i¢in gerekli agilarin
hi¢ yapilmamasi ya da diizensiz uygulanmasi, kazalar, dogal afetler, cevresel ve ailevi
egitim yetersizligi, yetersiz ve sagliksiz beslenme, gida zehirlenmeleri, ithmal ve

istismar gibi durumlar bireyde engellilige yol agabilir (MEB, 2011, s. 5-7).

Bedensel engellilik, sinir sistemi, kas-iskelet sistemi, solunum ve
kardiyovaskiiler sistemdeki cesitli hastaliklar veya bozukluklar sonucu ortaya
cikmaktadir. Bu tiir durumlar bireyde yeti kaybina sebep olarak engellilige yol
agmaktadir (Inal, 2011, s. 183). Bedensel yetersizlik dogum 6ncesi, dogum ve dogum
sonrasinda herhangi bir nedenden dolay1r goriilebilmektedir. Kas, iskelet ve sinir
sisteminde bozukluklar c¢esitli seviyelerde goriilebilmektedir (Sahin, 2018, s. 227).
Yaslilik ile engellilik arasinda da bir iligki oldugu goriilmektedir. 1994 yilindan
itibaren yasam siiresinin uzamasiyla birlikte yaslt niifus artmis, bunama, inme ve felg
gibi saglik sorunlar1 yash bireylerde engellilik riskini artirmistir (Shakespeare,

Hameed ve Kiama, 2019, s. 340).

Engellilige yol agan nedenlerden biri de yoksulluktur. Temiz suya erisimin
olmamasi, is kazalari, yetersiz saglik hizmetleri, savaslar, dogal afetler ve yetersiz
beslenmeye bagli hastaliklar da engellilik riskini artirmaktadir (Ozgokeeler ve Bigka,
2010, s. 227). Tiim bu nedenler bireyin yasaminin herhangi bir ddneminde engelli hale

gelmesine sebep olabilmektedir. Engelli bireylerin biiyiik cogunlugu dogum sonrasi
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engelli hale gelmektedir. Ancak toplumun bu gergegi kabul etmesi ve bireylerin
kendilerinin de bir giin engelli olabilecegini benimsemeleri kolay olmamuistir (Siebers,
2011, s. 87). Dogumda yapilan hatal1 miidahaleler, oksijen yetersizligi, enfeksiyon ve
atesli hastaliklar, trafik kazalar1 gibi nedenlerle ortaya ¢ikabilir. Bu tiir engeller, kas,
iskelet veya sinir sistemindeki yetersizliklere bagl olarak dogustan ya da sonradan
gelisebilir (Oztiirk, 2013, s. 25-26). Giiniimiiz modern toplumlarinda kaza, savas,
hastalik ve yaghlik gibi nedenlere bagli olarak engelliligin artmasi, her bireyin
potansiyel bir engelli aday1 olma riskini beraberinde getirmektedir (K6ten ve Erdogan,

2014, s. 19).

Akbaba ve arkadaglarinin (2012) arastirmasinda, evli ¢iftler arasinda akraba
evliligi oran1 %20 olarak bulunmustur. Akraba evliliklerinde ¢cocuklarin engelli olma
orani %44,5 iken, akraba olmayan giftlerde bu oran %17,8°dir (s. 727). 2010 yil
Oziirliiler Sorun ve Beklentisi Arastirmasi’nda engelli bireylerin engel durumlarmin
ortaya c¢ikis zamani incelenmistir. Arastirmada, engelli bireylerin %14,7’sinin dogum
oncesinde, %10,6’simin dogum esnasinda, %18’inin bir yasindan dnce ve %54,5’inin
ise bir yasindan sonra engelli hale geldigi belirlenmistir (2010, s. 17). Mavis’in (2011)
yaptig1 baska bir arastirmada ise zihinsel engelli bireyler ile dil ve konugsma engelliler
arasinda engel durumunun dogustan ya da sonradan olma oranlarinda anlamli bir

farklilik bulunmamaistir (s. 120).

Toplumda dislanan engelli bireyler, bu durum karsisinda birleserek hak
miicadelesi vermeye baslamislardir. Toplum, fiziksel yeti farkliliklarini dikkate
almaksizin sosyal yapiyr insa etmis; bu durum engelli bireylerin yasamlarin
zorlastirmistir (Finkelstein, 1988, s. 650). Bu bakis agis1, engelliligin yalnizca bireysel
bir durum degil, ayn1 zamanda toplumsal bir inga oldugunu da gdstermektedir
(Eyiipoglu, 2023, s. 9-10). Engellilik, toplumdaki kurumlar, engellilie yonelik
tutumlar ve anlayislar araciligiyla, biyolojik gerceklerden ¢ok sosyal ideolojilerle
sekillenmistir (Siebers, 2013, s. 173). Bu baglamda, engelli bireylerin yasadigi bazi
bireysel zorluklara ragmen, asil sorunun toplumun bu bireyleri dikkate almayarak

yaptig1 sosyal diizenlemelerden kaynaklandig1 sdylenebilir.

Yeti kayb1 bireyin dogum Oncesinde, dogum aninda veya sonrasinda ortaya
cikan bedensel ya da zihinsel biitiinliigiin bozulmasiyla sonuglanan bir durumdur.

Fiziksel eksiklikler veya zihinsel hasarlar bireyde c¢esitli engel tiirlerine yol
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acabilmektedir (Deldal, 2017, s. 4). Engelliligin birgok nedeni oldugu gibi farkl tiirleri
de bulunmaktadir. Engellilik tiirleri genel olarak ortopedik (fiziksel) engelliler,
zihinsel engelliler, isitme engelliler, gorme engelliler, dil ve konusma engellileri,
siiregen hastalig1r olan bireyler ve birden fazla alanda engelliligi bulunan bireyler

olarak siniflandirilmaktadir (Uzunoglu, 2019, s. 9-12).
1.1.6. Engellilik Tiirleri

Yeti kaybi, zihinsel veya bedensel olarak ortaya c¢ikabilmektedir. Bireylerde
goriilen engellilik durumu; organ kaybi, organ yetersizligi ya da fonksiyon kaybina
bagl olarak farkli sekillerde ortaya ¢ikmaktadir (Durduran, 2009, s. 11). Bu nedenle,
engelliligin siiflandirilmasinda ¢esitli etkenler s6z konusudur. Engelliligin meydana
gelme nedeni ve bireyde olusan engel durumuna gore farkli sekillerde

adlandirilmaktadir.

Bireylerdeki yeti yitimleri, derecelerine gore degisiklik gostermektedir. Bu
dereceler; hafif, orta ve agir diizeyde olmak iizere siniflandirilmaktadir. Engellilik
derecesine bagli olarak bireylerin bakim destegi ihtiyaci da degismektedir. Genel
olarak bedensel, zihinsel ve duygusal alanda goriilen yeti yitimleri sekiz grupta ele
alimmaktadir: zihinsel, gérme, isitme, dil ve konusma, ortopedik, ¢oklu engellilik,

stiregen hastaliklar ve ruhsal hastaliklar (Kaldik, 2020, s. 24-25).

Zihinsel engellilik, bireyin gelisim silirecinde dogum Oncesi, dogum sirasi veya
sonrasinda cesitli nedenlerle gelisiminde ve islevlerinde duraklama ya da gerileme
yasamastyla birlikte, uyumsal davranislarinda da yetersizliklerin goriildiigii bir engel
tiirtidiir (Kalkan, 2018, s. 7). Zihinsel yetersizligi olan bireylerde mental retardasyon,

fenilketoniiri ve Down sendromu gibi durumlar gériilebilir (OZIDA, 20009, s. 28).

Gelisim donemlerinde ortaya cikan zihinsel engellilik, zeka islevlerinde ve
uyumsal davranislarda yetersizlikle kendini gostermektedir. Bu konu, farkli yonleriyle
bircok bilim dalinin inceleme alanina girmistir (Musayev, 2016, s. 21). Tibbi ag¢idan
bireyde siirekli yetersizlik ve gerilikle birlikte, beden ve beyin yapisinda yasitlarina
gore belirgin farklhiliklar goriilmektedir. Sosyolojik agidan, sosyal olaylara uyum
saglama ve kavrama becerisinde yetersizlikler dikkati ¢cekmektedir. Psikolojik a¢idan,
zihinsel ve psiko-devinimsel gelisimlerde kalici gerilikler goriilmektedir. Egitim
bilimleri agisindan ise zihinsel engellilik, zihin gelisimindeki ve fonksiyonel
yetilerdeki gerilik nedeniyle normal egitim programlarindan yeterince yararlanamama
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durumu olarak tanimlanmaktadir (Eng, Caglar ve Ozsoy, 1981, s. 230; akt. Musayev,
2016, s. 21-22).

Zihinsel engelli bireylerde belirli zeka sorunlar1 bulunsa da bu onlarin tamamen
anlama ve kavrama yetilerinden yoksun oldugu anlamina gelmez. Ancak toplumda
zihinsel engelli bireyler, “geri zekali”, “zeka ozirli” ya da “deli” gibi kiigiiltiicli
ifadelerle tanimlanabilmektedir (Baskaya, 2019, s. 33-34). Toplumda zihinsel engelli
bireyler bu sekilde tanimlanarak yetersizlikleri ayn1 diizeydeymis gibi anlagilmaktadir.

Zihinsel engelli bireylere yapilan zeka testlerinde aldiklar1 zeka boliimii puanlarina

gore gosterdikleri yetersizlik diizeylerinin farkli oldugu goriilmektedir.

Zihinsel engelli bireyler zeka testleri sonucunda aldiklar1 zekd bolimi (ZB)
puanlarina gore siniflandirilmaktadir. ZB 25 ve alt1, asir1 derecede zihinsel gerilik. Bu
bireylerde zihinsel gelisim ciddi sekilde zedelenmistir. ZB 25-39, agir derecede
gerilik. Konugma ve dil gelisiminde giigliik, sosyal ve duygusal problemler, 6z bakim
becerilerinde zorluklar goriilmektedir. ZB 40-54, orta derecede zihinsel gerilik. Dil,
sosyal, duygusal ve davranigsal becerilerde gecikmeler yasanmaktadir. ZB 55-79 ise
hafif diizeyde =zihinsel yetersizlik. Belirgin olmayan gelisimsel yetersizlikler
mevcuttur (Ataman, 2015, s. 34-35). Egitim ag¢isindan zihinsel engelliler; “agir ve cok
agir diizeyde”, “egitilebilir” ve “Ogretilebilir” seklinde siniflandirilmaktadir.
Psikolojik acidan ise yapilan zeka testleriyle belirlenen puanlara gore degerlendirme

yapilmaktadir (Arslan ve Altintas, 2014, s. 172).

Gorme engelli, gozdeki yapisal bozukluklar ya da fonksiyon kaybi nedeniyle
gorme yetisinin kismen ya da tamamen kaybedilmesi durumudur. Bu gruba gece
korliigi, renk korliigii, goz protezi kullananlar, tek ya da ¢ift gézde islev bozuklugu
olanlar ve ¢esitli gébrme bozuklugu yasayan bireyler dahildir (Y1ldiz ve Giirler, 2018,
s. 243).

Gorme engelliler “az gorenler” ve “korler” olarak siniflandirilmaktadir. Az
gorenler, gorme keskinligi 20/70 ile 20/200 arasinda olan bireylerdir. Cevresindeki
nesneleri sanki buzlu ya da bugulu camdan bakiyor gibi goriirler. Korler ise tim
diizeltmelere ragmen gorme giicii 20/200 keskinlige veya daha azina sahip olan ya da
gorme alani yirmi dereceden dar olan bireylerdir. Nesneleri siluet halinde ya da hig

gormezler (Ozyiirek, 1998, s. 129-130).
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Gorme engelliler toplumda cesitli zorluklarla kargilasmaktadirlar. Braille
alfabesiyle okuma becerisi gelistirebilirler. Ozellikle ulasim alaninda karsilastiklari
sorunlarin  giderilmesi i¢in sosyal diizenlemelerin yapilmasi1 gerekmektedir
(Kulaksizoglu, 2011, s. 24). Ayrica elektronik ve sesli materyaller ile biliyiik puntolu
yazilar gibi farkli iletisim yollar1 da kullanilmaktadir (Shakespeare, 2011, s. 58).

Isitme engelli, bireyin cevresindeki sesleri kismen veya tamamen duyma ve
anlama yetisinin kaybidir. Bu durum ¢evresel ya da biyolojik nedenlere bagli olabilir
(Yiicel, 2018, s. 113-114). Isitme cihaz1 kullanarak isitebilen bireyler de isitme
engelliler grubuna dahildir (Balci, 2019, s. 8). Bazi bireylerde ise igitme organlarinda
herhangi bir yapisal bozukluk olmadigi halde isitme gergeklesmez; bu durum
“psikosomatik™ ya da “histerik sagirlik” olarak tanimlanmaktadir (Ozsoy, Ozyiirek ve

Eripek, 2002, s. 55).

Bireylerin isitebildikleri ses siddet seviyesi isitme testleri ile degerlendirilir ve
isitme kaybi1 seviyesi belirlenir. 10-15 desibel normal isitme, 16-25 desibel ¢ok hafif
derecede isitme kaybi, 26-40 desibel hafif derecede isitme kaybi, 41-55 desibel orta
derecede isitme kaybi, 56-70 desibel orta ileri derecede isitme kaybi, 71-90 desibel
ileri derecede isitme kayb1 ve 91 desibel ve iistii ¢ok ileri derecede isitme kaybina
neden olmaktadir (Seving, Aslan ve Ozkan, 2015, s. 2-3). Isitme engelli bireylerin en
cok karsilastigr sorunlardan biri isaret dili bilen kisi sayisinin yetersizligidir. Bu

durum, sosyal yasamda, kurumlarda ve iletisimde énemli bir engel olusturmaktadir
(Kaldik, 2020, s. 46).

Dil ve konugsma engeli olan birey, konugmanin akiciliginda ve hizinda
bozuklugu olan veya bir nedene bagli olarak konusamayan kisileri kapsamaktadir.
Sesleri duydugu halde konusamayan, konusmak icin alet kullanan, kekemeler ve
konusma organlarinda bozukluk olan bireylerde dil ve konusma engelliler grubuna
girmektedir (Durduran, 2009, s. 11). Baska bir tanimda, konusmanin akiciliginda,
vurgusunda, tizliginde ve anlaminda bozukluk olma durumu dil ve konugma engeli

olarak tanimlanabilir (Musayev, 2016 s. 25).

Ortopedik engellilik ise sinir, kas ve iskelet sisteminde dogum Oncesi, dogum
aninda ve dogum sonrasinda meydana gelen bozukluklar sonucu, bedensel
fonksiyonlarin ¢esitli derecelerde kaybedilmesi olarak tanimlanir (Sahin, 2018, s. 227-

229). Bedensel yeti kayb1 olan bireylerin kaba ve ince motor becerileri kismen veya
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tamamen olumsuz yonde etkilenmis ve bu bireylerin hareket fonksiyonlar

kisitlanmistir (MEB, 2008, s. 4).

Stiregen hastaliklar diger engel tiirlerinden farkli olsa da engellilik grubuna
girmektedir. Kisinin giinlilk yagam becerilerini etkileyen, siirekli tedavi ve bakim
gerektiren hastaliklar siiregen hastalik olarak tanimlanmaktadir. Bobrek rahatsizliklari,
kanserler, metabolik hastaliklar, endokrin, ruhsal ve sinir sistemi hastaliklari, kalp
damar hastaliklar1 ve kan ile ilgili hastaliklar siiregen hastalik grubuna girmektedir

(Uzunoglu. 2019, s. 12).

Ruhsal engelli bireyler; duygu, diisiince ve davraniglarinda normalden farklilik
gosteren ve bu nedenle giinlilk yasamda sorun yasayan kisilerdir. Ruhsal engelli
bireyler baskalariyla iligkilerini baglatmada ve siirdiirmede gii¢lilk yagamaktadirlar.
Sizofreni ve depresyon gibi hastaliklar, ruhsal engeli olanlar siniflamasina girebilir

(TUIK, 2011, s. XIV).

Kiside birden fazla engel tiiri goriilmesi, ¢oklu engel grubunu olusturmustur
(TUIK, 2011, s. XIV). Baz1 engelli bireylerde tek bir engel tiirii yerine birden fazla
engel durumu ayni1 anda goriilmektedir. Bu bireyleri tek bir engel kategorisine koymak

giiclestigi i¢in ¢oklu engeli olan bireyler kategorisine konulabilirler.
1.1.7. Engelli Bireylerin Tespit Edilmesi

Engellilik olgusu, yalnizca bireysel bir durum degil, ayn1 zamanda yapisal,
kiiltiirel ve toplumsal bir olgudur. Engelli bireyin i¢inde yasadig kiiltiir, onun engelli
olarak algilanmasinda temel belirleyici faktorlerden biridir. Her toplumun engellilik
olgusuna bakisi, degerleri, inanglar1 ve tutumlar1 farklilik gosterebilmektedir. Bazi
toplumlar engelliligi ilahi bir ceza olarak yorumlarken, bazilar1 ise kaderin bir sonucu
olarak degerlendirip daha kabul edici bir tutum sergilemektedir (Ingstad ve Whyte,
2007, s. 10-14). Bedensel, zihinsel ve duygusal agidan engelli bireyler, tarih boyunca
cesitli toplumsal ayrimcilik bigimlerine ve adaletsiz uygulamalara maruz kalmislardir.
Bu durumun olusmasinda toplumlarin kiiltiirel tanimlama bi¢imleri ve deger yargilar
Oonemli bir rol oynamaktadir (Burcu, 2011, s. 42). Bu nedenle, engelli bir ¢cocugun
varlig1 kimi ailelerde utang ve diglanma duygularma yol acarken, kimi ailelerde ise
kabullenme ve destekleme yOniinde bir tutumun gelismesine neden olmaktadir. Bu

tutumlar dogrudan kiiltiirel olarak engellilige yiiklenen anlamlarla iligkilidir.
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Engelli bireylerin tespit edilmesinde birgok faktdr rol oynamaktadir. Bireyin
fiziksel engelinin belirgin olmasi ve bu engelin disaridan gdézlemlenebilir olmasi,
toplumun engelli bireyi fark etmesini kolaylastirmaktadir. Oysa zihinsel engel gibi
bazi durumlarda, bireyin belirli bir yasa kadar yasitlarindan anlamh 6lgiide farklilik
gostermemesi, tespiti zorlastirabilmektedir. Bu nedenle, engelli bireylerin tespit

edilmesinde engelin tiirii ve diizeyi belirleyici unsurlar arasinda yer almaktadir.

Birey dogdugunda belirgin bir anormallik tasiyorsa saglik personeli tarafindan
dogum aninda teshis edilmekte ve aileye gerekli bilgilendirme yapilmaktadir. Ancak
anormalliklerin ~ belirgin  olmadigi  durumlarda, erken teshis miimkiin
olmayabilmektedir. Cogu zaman bir yetinin kayb1 veya kisitin varligi, ilk olarak aile
tarafindan 6zellikle de anneler tarafindan fark edilmektedir. Ailelerin bu konuda
bilin¢li olmalari, erken teshisi kolaylastirmakta ve siirecin daha kolay ilerlemesini

saglamaktadir (Baskaya, 2019, s. 41-42).

Engelli bireylerin yasadigi temel sorun yalnizca fiziksel ya da zihinsel
farkliliklar1 degil, toplumsal yasamda karsilastiklari, acik ya da ortiik bigimde maruz
kaldiklar1 damgalanma ve dislanmadir. Toplum, engelli bireyi “normal” dis1 kabul
ederek onu kategorize etmekte ve bu da bireyin toplumsal kabuliinii zorlastirmaktadir
(Burcu, 2011, s. 40). Bu bakis acis1, engelliligin ilk fark edildigi donemlerde ailelerin
damgalanma korkusu yasamasina ve bazi durumlarda engelliligi toplumdan gizleme

yoluna basvurmalarina neden olabilmektedir (Goffman, 2022, s. 4-5).

Engelli bireylerin toplumsal yasama tam anlamiyla katilimlarinin oniinde
kiltiirel kalipyargilar basta olmak tlizere ¢esitli toplumsal bariyerler bulunmaktadir. Bu
nedenle, sosyal yasama katilimlarinda ¢esitli zorluklar yasamaktadirlar (Kaldik,
2022b, s. 598). Toplum tarafindan engelli bireylerin karsisina ¢ikarilan bu bariyerler;
ekonomik, saglik, egitim, erisilebilirlik ve sosyo-kiiltiirel alanlarda kendini
gostermektedir. Bu engellerle miicadele etmek, engelli bireylerin esit, bagimsiz ve
aktif bicimde toplumsal yasama katilmalar1 agisindan biiyliik 6nem tasimaktadir
(Kaldik, 2022a, s. 675). Engelli bireyin fark edilme siireci ¢ogunlukla ailenin
gozlemleriyle baglasa da bu silire¢ yalnizca ailenin degil, toplumun da etkisiyle
sekillenmektedir. Toplumun engellilige bakis agisi, bu siirecin nasil ilerleyecegini
belirleyen temel unsurlardan biridir. Toplumda engellilige dair farkindaligin artmasi

ve engelli bireylerin haklar1 konusunda bilinglenmenin saglanmasi, engelliligin bir
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eksiklik degil, toplumsal ¢esitliligin bir parcast olarak goriilmesine zemin

hazirlayabilir.

Kisacast engelliligi sekillendiren unsurlar; birey ile toplum arasindaki iliski,
kilttirel faktorler, sosyal yasam pratikleri, dnyargilar ve ayrimcilik gibi toplumsal
dinamiklerdir. Yani, engel yalnizca bireyin bedensel veya zihinsel farkliliklarindan
degil i¢inde yasadigi toplumun sosyal, kiiltiirel, ekonomik ve mekansal bariyerlerinden

kaynaklanmaktadir (Su ve Burcu Saglam, 2020, s. 97).

1.2. SOSYAL DISLANMA, ENGELILIK VE AILE
1.2.1. Sosyal Dislanma Kavram

Bilimsel literatiirde sosyal dislanma olgusu ile ilgili pek ¢ok c¢alisma
bulunmaktadir. Yapilan ¢aligmalarin ortak noktasina bakildiginda ise daha ¢ok sosyal
dislanma kavraminin ne oldugu ve toplumsal hayatta ne zamandan beri var oldugu
tizerinde duruldugu goriilmektedir (Baskaya, 2019, s. 47). Sosyal diglanma kavrami
ile ilgili genel bir tanim yapilacak olursa bazi kisi ve gruplarin, toplumla birlesip
biitiinlesmelerinde ekonomik, politik ve sosyal haklara ulasamamalaridir (Walker ve

Walker, 1997, s. 8).

1960’11 yillarda sosyal diglanma kavrami Fransa’da ilk kez tartisma konusu
olmustur. Ekonomik krizden 6nce bu kadar 6nemli olmayan sosyal dislanma konusu,
1970 yilindan sonra ilgi odagi haline gelmistir. Sosyal diglanmaya ugrayanlar; fiziksel
ve zihinsel dezavantajli bireyler, yasllar, intihara meyilli olanlar, madde bagimlilari,
istismara ugramis bireyler, suclular, sorunlu aileler, tek ebeveynli aileler, marjinaller,
asosyaller ve sosyal uyumsuzlar olarak tanimlanmaktadir (Silver, 1994, s. 532). Sosyal
dislanma kavrami, genis anlamda sosyal ve ekonomik boyutlar1 kapsayan bir
kavramdir. Kavramin literatiire Rene Lenoir tarafindan kazandirildigi kabul
edilmektedir. Lenoir’in ortaya attig1 sosyal dislanma kavrami, zamanla literatiirde

cesitli katkilarla gelistirilmistir (Sen, 2000, s. 1).

Hekimler (2012), kiiresellesme siirecine ve toplumdaki rekabet ortamina ayak
uyduramama, iligkileri siirdiirmek igin gerekli niteliklere sahip olamama ve bu
problemleri ¢d6zmek adina gosterilen maddi-manevi ¢abalarin sonugsuz kalmasi gibi
sebeplerin sosyal dislanmay1 giderek artirdigini belirtmistir. Bu bireyler toplumun

disina itilmekte ve gérmezden gelinmektedir. Sosyal dislanma, bireylerin kismen ya
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da tamamen yasadiklari toplumun disinda kalmalar1 ve vatandaslik haklarindan

yararlanamamalar1 anlamina gelmektedir (Hekimler, 2012, s. 4).

1970’11 yillarda yeni bir kavram olarak kullanilmaya baglanan sosyal dislanma,
ekonomik, siyasal ve toplumsal bazi olaylarin sonucunda ortaya ¢ikmistir. Dislanma
siireci hem gercek hem de sembolik boyutlar tagimaktadir. Bu nedenle kavram,
psikoloji, sosyoloji ve antropoloji gibi sosyal bilimler araciligiyla daha da
zenginlestirilmistir (Estivil, 2003, s. 13). Sosyal dislanma, toplumda aktif diglanma ve
pasif diglanma olarak iki sekilde ortaya ¢ikabilmektedir. Kasitli olarak bireylerin
dislanmasi ve toplumun disina itilmesi aktif dislanma; diglanmanin kasith olarak
yapilmadigi, toplumsal siire¢ igerisinde kendiliginden gelistigi durumlar ise pasif
dislanma olarak adlandirilmaktadir (Sen, 2000, s. 14-15). Toplumdaki egemen anlayzs,
dislanma bi¢imini belirlemektedir. Pasif veya aktif dislanma boyutu, her toplumda
ayni derecede goriilmemektedir. Bireylerin maruz kaldiklari dislanma deneyimleri
farkli derecelerde ve boyutlarda olmakta, bu durum ise kavramin agiklanmasini

zorlastirmaktadir (Kaldik, 2020, s. 52).

Sosyal dislanma kavrami, genel olarak gelir yoksunlugunu ifade etmek icin dar
anlamda kullanilmaktadir. Yani bir iste calismayan ya da diisiik gelirli islerde ¢alisan
bireyler i¢in kullanilmaktadir. Bunun yaninda, genis anlamda degerlendirildiginde ise
yalnizca gelir esitsizligini degil, bireyin toplumsal yasamda bir¢ok alanda yoksunluk
yasayabilecegi durumlar1 da kapsamaktadir (Peace, 2001, s. 26). Bireyin sosyal
yasamda yasadig1 yoksunluk, diger alanlar1 da etkilemektedir. Bu baglamda,
ekonomik alanda sosyal diglanma yasayan bir bireyin toplumsal, kiiltiirel ve siyasal
alanlarda da dislanmaya maruz kaldig1 goriilmektedir (Tartanoglu, 2010, s. 2). Sosyal
dislanma yasayan bireylerin toplumda yer alan temel firsatlara erisiminin c¢esitli
nedenlerle engellenmesi s6z konusudur (Giddens, 2008, s. 402-405). Ornegin; issizlik
yasayan bireyler, ekonomik olarak dislanmakta, bu durum ise diger sosyal haklara
erisimlerini kisitladigi i¢in diger alanlarda da dislanmalarina yol agmaktadir (Topgiil,
2016, s. 271). Yani bireyin bir alanda yasadig1 dislanma, diger alanlar1 da etkileyerek

dislanma boyutunu artirmaktadir.

Toplumda birgok birey sosyal diglanmaya maruz kalmaktadir. Yoksullar,
igsizler, gogmenler, diplomaya ya da deneyime sahip olmayanlar ve ¢cevresinden izole

edilmis bireyler, toplumsal yasamda sosyal diglanma ile kars1 karsiya kalmaktadir
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(Topates, 2009, s. 123). Bu durum, dezavantajli gruplar arasinda yer alan yaslilari,
kadinlari, ¢ocuklari, engellileri ve gogmenleri de kapsamaktadir. Dolayisiyla, sosyal
dislanmanin yalnizca yoksullara yonelik olmadigi, yoksullugu da kapsayan diger

dezavantajli bireyleri de etkiledigi goriilmektedir (Arslan, 2013, s. 6).

Toplumda sosyal diglanmaya maruz kalan bireylerin esit firsatlara ve haklara
erisememesi, ¢esitli sosyal problemlere yol agmaktadir. Bu bireylerin topluma entegre
edilerek sosyal ve akademik basar1 saglamalari, toplumsal gelismenin giiclenmesine

katki saglayacaktir (Hassanein, 2015, s. 30).
1.2.2. Kuramsal Olarak Sosyal Dislanma

Sosyal dislanma konusuyla ilgili 6nemli iki yaklasim on plana ¢ikmaktadir.
Bunlar Silver ve Levitas’in yaklasimlaridir. Bu béliimde, Silver’in {i¢ paradigma

yaklagimi ve Levitas’in {i¢ sdylem yaklagimina bakilacaktir.
1.2.2.1. Silver’in U¢ Paradigma Yaklasimi

Silver, sosyal dislanma konusunu ii¢ farkli paradigma cergevesinde ele
almaktadir. Bu paradigmalar; dayanigsma, uzmanlagsma ve tekellesme olarak
tanimlanmaktadir. Farkli teorik agilarla, ulusal sdylemler ve siyasal ideolojilerle
aciklamaya calismistir. Paradigmalarla cumhuriyetgilik, sosyal demokrasi ve
liberalizm gibi farkli siyasi ve bakis agilar1 ile dislanmay:1 agiklamaktadir. Her
paradigma yaklasiminda siyasal, sosyal, ekonomik ve kiiltiirel olarak toplumsal
dezavantaj durumlan agiklanmaktadir (Silver, 1994, s. 539). Bu baglamda, sosyal
dislanmanin sadece bireysel degil, yapisal ve ideolojik boyutlariyla da ele alinmasi
gerektigi vurgulanmaktadir.

Silver, “vatandashk”, “dayanisma” ve “ekleme, biitiinlesme” teorilerine
dayanarak ii¢ paradigma yaklasimi olan “dayanisma”, “uzmanlagma” ve “tekellesme”
paradigma yaklasimlarini belirlemistir (Silver, 1994, s. 541). Bu yaklagimlar, diglanma
bicimlerinin farkli toplumlarda nasil sekillendigini anlamak agisindan 6nemli bir

cerceve sunmaktadir. Bu yaklasimlar;
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Tablo 1: Sosyal Dislanmada U¢ Paradigma Yaklasimi

Paradigma adi Dayanisma Uzmanlasma Tekellesme
Biitiinlesme Grup dayanmigmast/ | Uzmanlasma/  Ayrn | Tekel/ Sosyal
kavrami Kiiltiirel sinirlar smiflar/ Birbirine | kapalilik
baglilik
Biitiinlesmenin Ahlakin kaynag1 Degis tokus Vatandaslik haklar
kaynag
Ideoloji Cumhuriyetgilik Liberalizm Sosyal demokrasi
Soylem Dislanma Ayrimcilik, Yeni yoksulluk,
Smif-alt1 esitsizlik, alt sinif
Ufuk acicl | Rousseau, Durkheim Locke, Madison, | Marx, Weber,
diisiiniirler faydaci entelektiiel Marshall
Uygulayicilar De Foucauld, Xiberras, | Stoleru, Lenoir Shklar, | Room, Townsend,
Schnapper, Costa | Allpot, Chicago | Balibar, Silverman,
Lascoux, Douglas, Mead | Okulu’'nin  Cogulcu | Gobelot, Bourdieu
diistiniirleri, Murray
Yeni siyasi | Esnek {iretim Beceriler, [s piyasast ayrimi
ckonomi Caligma giidiileri,
modeli Aglar,
Sosyal sermaye

Kaynak: (Silver, 1994, s. 540)
a) Dayamisma Paradigmasi

Fransiz Cumhuriyet¢i diisiincesinde hakim olan diglanma kavrami, toplumsal
yapida birey ve toplum arasinda kurulan bagin bozulmasiyla olusmaktadir. Dayanisma
paradigmasinda toplumsal yapida, kiiltiirel ve manevi baglara 6nem verilmektedir.
Temele ahlaki yapilar ve gesitli degerleri koyarak bireylerin toplumla biitiinlesmesini
ve baglarin giiclenmesini saglar (Silver, 1994, s. 541-542). Bu yaklagim, toplumsal
uyumun yalnizca yapisal degil, ayn1 zamanda kiiltiirel temellere dayandigin1 ortaya

koyar.
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Dayanigma paradigmasinda, kiiltiirel ve sosyal baglarla bireylerin meydana
getirdigi dislanma ile sosyal biitiinlesmeyi hem gii¢clendirdigini hem de tehdit ettigini
savunur. Toplumda etnik, koken, itk gibi baglarla kurulan dayanigsmanin temelinde
otekini dislamanin yer aldigmi belirtir (Cakir, 2002, s. 85). Bu durum, aidiyet
duygusunun bazi gruplar icin kapsayici iken, digerleri i¢in dislayict bir mekanizma

haline doniisebilecegini gostermektedir.
b) Uzmanlasma Paradigmasi

Uzmanlasma paradigmanin dayandigi diisiince, liberalizmdir. Toplumda her
bireyin ilgi ve yetenegi farklilik gosterebilir. Bireylerin farkli alanlarda uzmanlik
gostererek sosyal ve ekonomik baglamda etkilesim halinde olarak toplum yapisini
olustururlar. Bu davranisin engellenmesi veya bireyin tercih ve hatasi sonucu dislanma
olusur (Cakir, 2002, s. 85). Bu yaklasimda dislanma, bireysel sorumlulugun ve

ekonomik sistemin igleyisinin bir sonucu olarak goriilmektedir.

Anglo-Amerikan liberalizmde, uzmanlasmanin sonucu olarak sosyal
dislanmanin ortaya ¢iktigin1 kabul eder. Sosyal gruplar, bireyler tarafindan goniillii
olarak olusturulur ve aralarindaki istek ve cikarlarina gbre anlagsmalar degisir.
Uzmanlagmis toplumsal yapilar, esit olmayan ve rekabet halindeki g¢esitli alanlardan
olugsmaktadir. Sosyal dislanma, kurallarin yeterince uygulanamamasi, sosyal alanlarin
yetersiz olmasi ve engellerden kaynak ortaya ¢ikmaktadir (Silver, 1994, s. 542-543).
Bu ¢ergevede, dislanma olgusu yalnizca bireysel yetersizliklerden degil, ayn1 zamanda

yapisal eksikliklerden ve rekabet¢i sistemin dogasindan da beslenmektedir.
¢) Tekellesme Paradigmasi

Tekellesme paradigmasina gore sosyal diizen, hiyerarsik giic iliskisiyle, zorlama
ve bask1 sonucu olusmaktadir. Toplumda dislanma ve esitsizlik, ekonomik sémiiriiyii
genellestiren ve esitsizlik yaratan kisilerin tekellesmesi sonucu olusmaktadir (Cakir,
2002, s. 85-86). Bu cercevede dislanma, yalnizca ekonomik bir sorun degil, aym

zamanda gii¢ sahibi gruplarin ¢ikarlarin1 koruma c¢abalarinin bir sonucudur.

Tekellesme paradigmas: diglanmayi, grup tekellesmesinin sonucu olarak
degerlendirmektedir. Weber ve Marx’tan yararlanarak toplumsal diizenin hiyerarsik
gii¢ iliskileri araciligiyla cesitli dayatmalar olarak goérmektedir. Sosyal demokratik

anlayisa gore dislanma statii, sinif ve siyasi giiciin etkilesiminden dogmaktadir. Sosyal
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kapanma ile gruplar, kendileri disindaki iradelere sinirlar olusturmakla birlikte
esitsizligin slirdiiriilmesini de saglamaktadir (Silver, 1994, s. 543). Bu yaklasim,
dislanmanin yapisal olarak iiretildigini ve sosyal adaletsizligin siirekliligini saglamak

amaciyla bilingli bigimde korundugunu ortaya koymaktadir.
1.2.2.2. Levitas’m U¢ Séylem Yaklasimi

Sosyal diglanmayla ilgili goriislerini Ruth Levitas ii¢ sOylem yaklagimiyla
aciklamaya ¢alismistir. Ug sdylem yaklasimin birincisi “yeniden dagitimer sdylem”,
ikincisi “ahlaki alt sinif sfylemi” ve tigiinciisii “sosyal biitlinlestirici sOylem” dir. Bu

sOylemler:
a) Yeniden Dagitimc1 Soylem

Bu sdylemin temelinde yoksulluk ve dislanma mevcuttur. Ingiliz elestirel sosyal
politikasin1 odaga alarak olusturulmustur. Issizlik, diisiik iicretler, yetersiz refah
politikalarini ele alir. Yoksullugu baz alarak esitsizligi elestirmektedir. Diglanmay1
bireyler arasinda giiclin ve servetin yeniden dagitilmasi gereken yurttaslik agisindan
ele almaktadir. Toplumda dislanma, sistemin adaletsizliginden kaynaklanir (Levitas,
1998, s. 7). Bireyin sosyal hayata katilimdaki yetersizlik kaynakli yasadig1 yoksunluk,
dislanmasina sebep olmaktadir (Tartanoglu, 2010, s. 5). Yoksunlukla karsilastirilan
sosyal dislanma kavrami daha kapsamli ve ¢ok boyutludur (Levitas, 1997, s. 2). Sosyal
dislanma kavraminin kapsamli ve ¢ok boyutlu olmasindan dolayr yoksunluklarin
anlagilmasinda ve genis algilama olanaklarinin bulunmasinda etkili olmaktadir

(Dogan, 2014, s. 40).

Toplumsal digslanma nedeni bireyin hatasi degil dislanma yapisal esitsizlik
sonucu olugmaktadir. Toplumdaki esit olmayan kaynaklarin ve giiciin yeniden
dagitilarak esitsizligin azaltilmasi saglanabilir. Yeniden dagitimci sdylemde, sadece
maddi esitsizlik elestirilmemekte ayrica sosyal, kiiltiirel ve politik alanlardaki
esitsizlikler de ele alinarak elestirilmektedir (Levitas, 1998, s. 14). Sosyal dislanmanin
temelinde yoksunluk bulundugundan toplumda yoksunluk sorunu azaltilirsa sosyal

dislanmanin da azalmasi beklenir (Yildiz, 2017, s. 24).
b) Ahlaki Alt Simif Soylemi

Levitas ahlaki alt simif sdyleminde, toplumda dislanan bireylerin ahlaki ve

davranigsal olarak sucluluklar1 tizerinde durmaktadir. Toplumdaki dislanmay1
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aciklarken bireylere sorumluluk yiikler. Bu sdylem, issiz olan geng erkekler, sosyal ve
cinsel olarak sorumlu olmayan bekar kadinlar ve su¢a meyilli bireyler gibi gruplar ile
ilgilidir. Bu anlayista artik sorun sistemden kaynakli degil insanlardan kaynaklidir
(Levitas, 1998, s. 7-8). Bu anlayista yoksulluk insanlarin kendi se¢imleridir yani kiiltiir
haline gelmis, bir yasam bi¢imi olmustur (Levitas, 1998, s. 14-15). Ahlaki alt sinif
sOylemi dislayici bir sdylem olarak goriilmektedir. Ayrica toplumda yasayan diger
bireyler arasindaki esitsizlik dikkate alinmamuistir. Yani toplumdaki tiim bireylere
odaklanmamaktadir (Levitas, 1998, s. 21). Bu nedenle, ahlaki alt simif sdylemi,
toplumsal sorunlarin bireysel boyutlarina odaklanirken yapisal esitsizlikleri goz ardi
etmektedir. Bu yaklasim, dislanmanin nedenlerini tam anlamiyla agiklamakta yetersiz

kalmakta ve ¢6ziim Onerilerinde eksiklikler barindirmaktadir.
¢) Sosyal Biitiinlestirici Soylem

Sosyal biitiinlestirici sOylem, bireylerin istihdam piyasasina katilmamalari
tizerinde durmaktadir. Bireylerin toplumsal yasama tam katilim saglamalar1 ve
biitiinlesebilmeleri icin ticretli ise dahil olup iiretken birer 6zne olarak uyum i¢inde
olmalar1 gerekmektedir. Bu yiizden ekonomik durgunluk ve issizlik iizerinde
durmaktadir (Levitas, 1998, s. 7). Sosyal dislanmay1 bireylerin isgiicii piyasasina
katilmalariyla ve toplumla biitiinlesme siirecinde istthdam edilmeleriyle
iligkilendirmistir (Dogan, 2014, s. 41). Yani sosyal biitiinlestirici sOylem, bireylerin
topluma uyum saglamalarint ve calisma hayatina dahil olarak katilimlarini

vurgulamaktadir (Kaldik, 2020, s. 66).

Sosyal biitiinlesmeyi ekonomiyle sinirlandiran bu sdylemde iicretli caliganlar
arasinda gerceklesen esitsizlik géz ardi edilmektedir. Yapisal esitsizlikler, goriinmez
ama derin etkileri olan ve toplumu sekillendiren bir olgudur. Ornegin kadinlarmn is
hayatinda ticretlerinin daha az oldugu, diistik ticretli yerlerde ¢alismaya zorlandiklari
ve kariyerlerinde cam tavan oldugu gibi durumlar. Ozetle bireyler arasindaki sinif
esitsizligi ve is giicli piyasasindaki cinsiyet¢iligi gizlemektedir (Levitas, 1998, s. 26-
27). Bu durum, sosyal biitiinlesme anlayisinin eksik ve yiizeysel kalmasina neden
olmaktadir. Dolayisiyla, esitsizliklerin yapisal boyutlar1 dikkate alinmadan gergek bir

toplumsal biitiinlesmeden s6z etmek miimkiin degildir.
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1.2.3. Engellilik ve Sosyal Dislanma liskisi

Son yillarda engelli sayisinin artmasiyla birlikte bu bireyler toplumsal ve
kiltirel baglamda daha fazla giindeme gelmistir. Engellilikten kaynaklanan
problemlere sosyal bir g¢ercevede yaklasilmis ve ¢Ozliim Onerileri gelistirilmistir
(Kaldik, 2024b, s. 314). Farkli bir sdylemle, bir¢ok alanda birtakim sorunlarla
kargilasan  engelli  bireylerin  karsilagtiklart  sorunlarin ~ sosyal  boyutlar
degerlendirilmis, bu sorunlar kiiltiirel ve toplumsal yonleriyle ele alinmistir. Bu

baglamda, engelli bireylerin yasadiklari en 6nemli sorunlardan biri sosyal dislanmadir.

Engelli bireyler, deneyimledikleri dezavantajli durumlar nedeniyle toplumsal
katilimin diginda birakilmakta, bu durum ise sosyal dislanmaya yol agmaktadir. Birgok
alanda oldugu gibi kamusal alanlarin diizenlenmesinde de engelli bireyler yeterince
dikkate alinmadigindan bu alanlardan yararlanmalar1 giigclesmektedir (Burcu, 2020, s.
158). Engelli bireyler, toplumsal yasamda “normal” olarak kabul edilen bireylerin
disinda konumlandirilmakta, kimliklerini olustururken o&tekilestirme siireglerinden
etkilenmektedirler (Oguz, 2015, s. 8). Bu durum, engelli bireylerin toplumsal yagama
tam katilimini engellemekte ve esitlik¢i politikalarin gelistirilmesinin 6nemini ortaya
koymaktadir. Sosyal dislanmanin 6nlenmesi i¢in kamusal alanlarda daha kapsayici ve

erisilebilir diizenlemelere ihtiya¢ duyulmaktadir.

Engelliler, toplumsal yasamda birgok sorunla karsilasmakta ve bu sorunlar
toplumsal ve zamansal baglama gore farklilik gosterebilmektedir (Kaldik, 2022c, s.
41). Kamusal alan, egitim, saglik ve is hayati gibi pek ¢ok alanda ¢ok boyutlu
dislanmaya maruz kalmakta ve bu sorunlar1 yasamaya devam etmektedirler (Koten ve
Erdogan, 2014, s. 25). Tiirkiye’de Engellilik Temelinde Ayrimciligin izlenmesi
Raporuna gore engelli bireyler is imkanlari, saglik, egitim, hizmetlere erisim ve
barmma gibi bir¢ok alanda ayrimciliga maruz kalmaktadirlar. Toplumda 6tekilestirilen
engelli bireyler, ¢esitli ayricaliklardan mahrum birakilmis ve iktidarin sundugu
imkanlara ulagsmada engellerle karsilasmislardir. Bu durum, Foucault’un ortaya
koydugu “biiytik kapatilma” kavramiyla agiklanabilecek bir siirece isaret etmektedir
(Senyurt Akdag ve ark., 2011, s. 63). Bu baglamda, engellilige yonelik dislayic
tutumlar yalnizca bireysel yasamlar1 degil, toplumsal esitlik anlayisin1 da derinden

etkilemektedir.
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Engelli bireyin maruz kaldig1 dislanma, sosyal iliskilerini olumsuz etkilemekte
ve sosyal sagligini ciddi bicimde tehdit etmektedir. Fiziksel ve biyolojik acilarin yan
sira sosyal ve ruhsal sorunlar da yasanmakta, s6z konusu durum kapitalist toplumsal
yapinin bir sonucu olarak ortaya c¢ikmaktadir. Kapitalist toplumda “normallik” ve
“saglam beden” anlayis1 insa edilmis, engellilik bireysel bir patolojiye indirgenmis ve
tip alaninin bedene odaklanmasiyla engelli bireyler toplumsal hayattan diglanmistir
(Oliver, 2011b, s. 230). Bu cercevede, engellilik olgusu yalnmizca bireysel degil,
toplumsal ve yapisal dinamiklerle sekillenmekte, dislanma ise normal beden algisi

tizerinden yeniden tretilmektedir.

Engelli bireyler, sosyal dislanmanin yani sira kurumsal alanlarda da cesitli
sorunlarla karsilagsmaktadir. Bu sorunlar tarihsel siirecte siireklilik gostermistir. 21.
yiizyilda da engelli bireyler toplumun disina itilmeye devam edilmektedir. Ozellikle
ekonomik olarak dezavantajli konumda olan engelli bireylerin, saglik, beslenme,
barmma ve egitim gibi alanlarda yasadiklar1 sorunlar daha da artmaktadir. Bu durum,
yalnizca yoksullukla sinirli kalmayip bireyin yasadigi diger sosyal sorunlari da
derinlestirmektedir (Ozgdkgeler ve Bigki, 2010, s. 226). Engelli bireyler, 6zellikle is
bulmada zorlanmakta, bu da ekonomik yoksunluklara ve bununla baglantili olarak
diger alanlarda sosyal dislanmalarina yol agmaktadir. Yasanan dislanma yalnizca
ekonomik alani1 degil ayn1 zamanda bireyin ruh sagligini da olumsuz etkilemektedir
(OZIDA, 2010, s. 25). Bu kapsamda, 2010 yilinda Oziirliiler idaresi Baskanlig
tarafindan yapilan “Oziirliilige Dayali Ayrimcihigin Olgiilmesi” arastirmasinda,
engelli bireylerin en ¢ok is hayatinda dislanma yasadiklar1 belirlenmistir. Sirasiyla
egitim, sosyal hayata katilim, serbest zaman aktiviteleri, bilgiye erisim, saglik
hizmetlerinden yararlanma ve adalete erisim alanlarinda da dislanmaya maruz
kaldiklar1 belirlenmistir. Ayrica katilimcilarin bir kismi tanimadiklart kisilerin
kendilerine engelleri nedeniyle alayci davrandiklarini, agsagiladiklarini veya tamamen

gormezden geldiklerini ifade etmistir.

Son yillarda gerek Tiirkiye’de gerekse Avrupa’da engelli bireylerin sayis1 hizla
artmaktadir. Avrupa’da engelli bireylerin haklarin1 korumak amaciyla ¢esitli
diizenlemeler yapilmistir. Avrupa Birligi’ne iiye iilkeler, engelli bireylerin toplumsal
dislanmaya maruz kalmamalari i¢in ortak hareket etmektedir (Burcu, 2007, s. 242).

Tiirkiye’de de engelli bireylerin yasadiklar1 dislanma ve ayrimciligi 6nlemeye yonelik
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cesitli diizenlemeler yapilmaktadir. Ornegin, erisilebilirlik sorunlarmi asmak igin
bilgisayar ve internet destekli ¢esitli uygulamalar gelistirilmistir (K6ten ve Erdogan,
2014, s. 23). Ayrica fiziksel ¢evrenin engelli bireylerin ihtiyaglarina uygun olarak
diizenlenmesi ve konutlarin buna gore tasarlanmasi yoniinde calismalar
yiritiilmektedir (Uzunoglu, 2019, s. 44). Bu baglamda, ayrimcilik ve diglanmaya karsi
alinacak en 6nemli tedbirlerden biri, toplumda engelli bireylere yonelik farkindalik
olusturmak ve biling diizeyini artirmaktir. Bu bilinglenme siireci, basta aileler olmak
lizere tim toplum kesimlerini kapsamalidir. Bdylece, engelli bireylerin yasadigi
sorunlarin azaltilmast miimkiin olabilecektir (Dogan ve Citil, 2011, s. 36). Tiim bu
diizenlemeler, engelli bireylerin toplumsal yasama aktif katilimini desteklemeyi ve
yasam kalitelerini artirmay1 hedeflemektedir. Bu dogrultuda atilacak her adim,

toplumsal esitlige giden yolda 6nemli bir katki saglayacaktir.
1.2.4. Sosyolojik Bir Kurum Olarak Aile

Her toplumun olusumunda temel unsur ailedir. Aile, toplumun temeli ve
cekirdegi olarak kabul edilir. Evlilik, kan bag1 veya evlat edinme yoluyla kurulan aile,
toplumun en kiigiik birimidir. Ortak bir yasam alani i¢inde yasayan, ayni geliri
paylasan ve siirekli iletisim ve etkilesim halinde olan kari-koca, anne-baba, cocuk ve

kardes gibi sosyal iligkileri barindiran bir birliktir (Agdemir, 1991, s. 11).

Gruplar halinde yasayan insanlar, birbirleriyle etkilesim ve karsiliklt bagimlilik
icindedir. Sosyolojik agidan sosyal gruplar, birincil gruplar ve ikincil gruplar olarak
siniflandirilmaktadir. Birincil gruplarin en 6nemlisi ve ilk 6rnegi ailedir. Temel bir
sosyal kurum olan aile, toplumdaki en kiigiikk sosyal orgiit olarak bireyin iginde
dogdugu, ilk egitimini aldigi kurumdur. Birey, diisiincelerini, davranislarini ve
egitiminin temelini ailede kazanir. Diger insanlarla iligkilerini sekillendiren ve sosyal
yOniinii olusturan temel unsur yine ailedir. Toplumsal degisim, aile fonksiyonlarinda
da déniisiime yol agmistir. Onceki donemlerde akrabalarla birlikte yasanan genis aile
tipi yayginken modernlesme, sanayilesme ve cografi hareketlilikle birlikte ¢ekirdek
aile yapis1 6n plana ¢ikmistir. Bununla birlikte, kadinlarin is hayatina katilimi artmus,
ailede baba otoritesi zayiflamis ve {liretici aile yapisindan tiiketici aile yapisina
gecilmistir. Bu ornekler, aile fonksiyonlarinin toplumsal degisimle nasil doniisiime

ugradigini gostermektedir (Uzunoglu, 2019, s. 28).
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Aile kurumu, ¢ok yonlii ve ¢esitli fonksiyonlara sahiptir. Biyolojik fonksiyonu
kapsaminda; cinsel arzularin tatmini, ¢ocuk sahibi olma, ¢ocuk yetistirme ve neslin
devami yer alir (Ozgiiven, 2000, s. 19-20). Muhta¢ halde diinyaya gelen tiim
cocuklarin fiziksel ve biyolojik ihtiyaglarini karsilayan kurum ailedir. Aile ¢ocugu
besler, yetistirir ve korur. Ailenin psikolojik fonksiyonu ise ¢ocugun sevgi, saygi,
deger goérme ve gliven gibi psikolojik ihtiyaclarini karsilamaktir. Cocuk, kiigiik
yaslardan itibaren ihtiya¢ duydugu sevgi ve saygiy1 en iyi aile ortaminda karsilayabilir.
Bu ihtiyaglar1 karsilanan cocuk, saghkli bir kisilik gelistirir. Ailenin toplumsal
fonksiyonu, bireyin toplumda belli rolleri iistlenmesi ve toplumsal statiisiine uygun
davraniglar gelistirmesi yoniindedir. Bireyin gercek kisiligi, diger bireylerle kurdugu
etkilesimle olusur. Aile, bireyin toplumsal iliskiler kurmasina yardimci olur ve
giivenlik ihtiyacinmi karsilar. Toplumda nasil davranmasi gerektigini birey, ilk olarak
ailede Ogrenir. Ailenin dini fonksiyonu ise dini ve ahlaki bilgilerin 6gretildigi ve bu
bilgilerin nasil uygulanacagini gosteren ilk kurum olmasidir (Gokge, 1990, s. 205-

223).

Egitim fonksiyonu acisindan, cocuk aileden aldig1 egitimle hayata hazirlanir,
kendi ayaklari tizerinde durmay1 6grenir ve bir meslek edinir. Sanayilesmeyle birlikte
ailenin egitim fonksiyonu degisime ugramistir. Geleneksel toplumlarda ¢ocuk, tiretime
katki saglayan ve aileye ekonomik gelir getiren bir unsur olarak goriiliirken, giinlimiiz
toplumlarinda ¢ocuk bakimi, yetistirilmesi ve egitimi gibi masraflarin artmasiyla
cocuk sayisinda azalma yasanmistir. Sanayilesmeyle birlikte mesleklerde uzmanlagsma
artmis, aile egitime yonelik gorevini yeterince karsilayamadigi i¢in bu gorev devlete
devredilmistir. Boylece toplumsal degisimle birlikte aile fonksiyonlarinda da doniisiim
yasanmistir. Aile, temel fonksiyonlarinin bir kismini siirdiiriirken, baz1 gérevlerini
toplumsal degisimin bir sonucu olarak yeni kurumlara devretmistir (Uzunoglu, 2019,

s. 29-30).
1.2.5. Engelli Bireyin Aile Uzerindeki etkileri

Cocugunun diinyaya gelmesini bekleyen her aile, cocugunun bedensel ve sosyal
acidan saglikli olmasii beklemektedir. Fakat cesitli yeti kayiplar1 olan veya islevsel
sinirliliklart olan bir ¢ocuklarinin olacagini 6grenmeleri basta ailede saskinlik, hayal
kirikli§i ve {iziintii yaratabilmektedir. Engelli cocuga sahip ailelerle yapilan

arastirmalarda aileler cocugun engel durumunu ilk 6grendiklerinde ¢ok sasirdiklarini
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ve bu durumdan dolay1 aci ¢ekip liziintii duyduklarini ifade etmislerdir (Baskaya,

2019, s. 42-43).

Diinyaya yeni gelen cocugun engelli oldugunun 6grenilmesi, aile {iyelerinin
bundan sonraki yasamlarini, davraniglarini, duygularmi ve diisiincelerini
etkileyebilmektedir. Genellikle gelecege yonelik tiim planlarini normal gelisim
gosteren cocuga gore tasarlayan aile, gocugunun farkl 6zellikler gdstermesi sebebiyle

umutsuzluga kapilabilmektedir. (Ceylan, 2004, s. 38).

Engelli bireyin varlig1 tiim aile liyelerini etkilemektedir. Yasanan problemlerin
kaynagi olarak ¢ogu zaman engelli bireyler goriilebilmekte, hatta bu durum iiyeler ve
esler arasinda sorunlara neden olabilmektedir. Artik ailenin hayati, aileye engelli
bireyin girmesiyle geri doniilemez bir sekilde degismistir. Tiim bu degisim, her aile
liyesinde benzer olabilecegi gibi farkli sekillerde etki de edebilir. Ailenin yakin
cevresinin destegi ve ilgisi ailenin sorunlarla bas etme becerisini etkileyebilmektedir.
Genis ve cekirdek ailelerde engellilik algisinin psikolojik etkileri farklidir. Destek
alabilecek birey sayisi arttikca sorunlarla bas etme ve kolay atlatabilme becerisi
gelismektedir (Uzunoglu, 2019, s. 38). Ozellikle sosyal destek, engelli bireye sahip

ailelerin yasadiklar1 problemlerle bas etmesinde 6nemli bir faktordiir.

Bir kisim ailelerde anne, engelli ¢ocugun bakimini tamamen iistlenmek igin
calisma hayatin1 birakabilir. Cocuk i¢in yapilan masraflar ve saglik harcamalari maddi
olarak ailede yiik olusturabilir. Ayrica ¢cocugun 6zel egitime ihtiya¢ duymasindan
kaynakli egitim masraflari, gerekli medikal malzeme (isitme cihazi, tekerlekli
sandalye vb.), 6zel yiyecek ve ilag masraflari ekonomik yiik olusturabilir. Tiim bunlar,
ailede yasanan duygusal sorunlarla beraber saglik sorunlarina da yol acabilir.
Ebeveynler, kendileri hayatta yokken ¢ocuklartyla kimin ilgileneceginin stresi ve
endisesini yogun bir sekilde yasamaktadirlar. Bu da ailede cesitli saglik sorunlarina

yol acabilmektedir (Uzunoglu, 2019, s. 20-41).

Engelli bireylere sahip olan ailelerin yasamis olduklar1 sosyal, duygusal,
ekonomik, saglik, egitim vb. problemler aileyi 6nemli lgiide etkilemektedir. Ozelikle

toplumdan diglanma aile {izerinde ciddi sorunlara neden olabilmektedir.
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1.2.6. Engelli Bireye Sahip Ailelerde Sosyal Dislanma

Aile; cocugun biiylimesi, gelismesi, toplumda yasam becerileri kazanmasi ve
cesitli rolleri listlenmesinden sorumludur. Bu sorumluluk, aile i¢in yeterince gilicken
engelli bir cocuga sahip ailelerde durum daha da giiclesebilmektedir. Cocugun engelli
dogmasi; ailenin yapisinda, sorumluluklarinda ve isleyisinde 6nemli degisikliklere yol

agmaktadir (Lafc1, Oztung ve Alparslan, 2014, s. 731).

Cocugunun engelli oldugunu 6grenmek, bir¢ok aile i¢in kabul edilmesi zor ve
ac1 verici bir durum olabilmektedir. Her anne-baba, cocugunun saglikli dogmasini ve
normal bir hayat siirdiirmesini beklemektedir; ancak bebegin engelli dogmasi, ailede
hayal kirikligina yol agabilmektedir. Zihinsel engelli cocuga sahip annelerle yapilan
derinlemesine goriismelerde annelerin, ¢ocugun dogumundan sonra esleri, yakin
cevreleri, akrabalar1 ve diger bireylerle iliskilerinde sorunlar yasadiklari belirtilmistir
(Yavuz, 2016, s. 20-21). Engelli bir c¢ocugun dogumu, ailede bircok seyi
degistirebilmektedir. Bu degisikliklerin en Onemlilerinden biri, aile iiyelerinin
toplumdaki diger bireylerle kurduklar iliskilerin farklilasmaya baslamasidir. Ozellikle
anneler, cevreleri tarafindan yeterince anlasilmadiklarini, c¢ocuklarinin engelinin
cevreleri tarafindan kabul edilmedigini fark ettiklerinde insanlarla kurduklari

iligkilerde mesafe koymaya baglamaktadirlar.

Cogunlukla engelli bireyler, toplumda ortiilk veya acik bicimde dislanmaya
maruz kalmaktadir. Engelli bireyin farkliligina ve islevsel kisitliligina odaklanilarak
acima duygusu beslenmesi ve bireyin sahip oldugu diger potansiyellerin gérmezden
gelinmesi, bir ¢esit dislanma bigimi olarak degerlendirilmektedir (Uzunoglu, 2019, s.
45). Toplumda engelli bireylere duyulan acima duygusu, cogu zaman bu bireylerin
ailelerine de yoOnelmektedir. Ailede engelli bireyin bulunmasi nedeniyle
yasanabilecegi diisiiniilen zorluklar, ¢evrede acima duygusunun gelismesine yol

acmakta ve bu durum ailenin sosyal hayatini ciddi sekilde etkilemektedir.

Toplumda engelli bireye sahip ailelere karsi dislayici ya da asirt merhamet igeren
onyargili davranislarin sergilenmesi, bu bireylerin bazi temel sosyal haklarim
kullanma konusunda c¢ekingen davranmalarina yol agmaktadir. Ozellikle gelismemis
iilkelerde engellilik basgli basina bir diglanma sebebidir. Bu toplumlarda engelli
bireyler, hayata tam anlamiyla katilamamakta, sosyal ve kiiltiirel etkinliklere katilim

saglayamamakta ve temel toplumsal haklara erisememektedir. Bu durum, engelli
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bireylerin ve ailelerinin toplumsal biitiinlesme siireclerinde sorunlar yasamalarina

neden olmaktadir (Geng ve Cat, 2013, s. 365).

Sosyal diglanma, bireyler iizerinde kaygi, stres, 0zsaygi kaybi gibi 6nemli
psikososyal sorunlara yol acabilmektedir. Sosyal dislanmaya uzun siire maruz kalan
bireylerde ise ruhsal rahatsizliklarin ortaya ¢ikma riski de bulunmaktadir (Cakir, 2002,
s. 99-100). Bu durum, bireyin sosyal yasamdan uzaklasmasina yol agabilmektedir.
Engelli bireyler ve aileleri, toplumsal yasamda karsilastiklar1 cesitli dezavantajh
durumlar nedeniyle topluma uyum saglamada gii¢liik ¢ekebilmekte ve toplumdan
uzaklasabilmektedirler. Bu baglamda, sosyal yasamda karsilastiklar1 6tekilestirme ve
ayrimcilik, onlarin toplumla biitiinlesmesini zorlastirmaktadir (Musayev, 2013, s. 35-

36).

Kisacasi engelli bireyler, toplumda bir¢ok alanda sosyal dislanmaya maruz
kalabilmektedirler. Benzer sekilde, bu durumun aile {iyeleri tarafindan da yasandigi
goriilmektedir. Engelli bireylere yonelik acima, merhamet veya kabul etmeme gibi
yaklagimlar, aile bireylerine de yansiyabilmektedir. Bu da engelli bireyin bulundugu

ailelerin zamanla toplumdan ayrigmasina ve yabancilagmasina yol agabilmektedir.
1.2.7. Literatiiriin incelenmesi

Toplumlarda engelli bireyler ve aileleri, ¢esitli ekonomik, sosyal ve kiiltiirel
problemlerle kars1 karsiya kalmaktadirlar. Bu problemlerin basinda sosyal diglanma
olgusu yer almaktadir. Sosyal dislanmaya maruz kalan sadece engelli bireyler degil,
aile tiyeleri de sosyal hayatta kimi zaman dislanmakta, sosyal destek sistemlerinden
yoksun kalmakta ve bu durum sosyal izolasyona neden olmaktadir. Bu baglamda, bu
boliimde engelli bireyi bulunan ailelerde sosyal dislanma, engelli bireylerde yasanilan
sosyal diglanma ve engelli bireyi bulunan ailelerin sorunlarina iliskin yapilan ulusal ve
uluslararasi ¢alismalar ele alinmaktadir. Amag literatiirdeki mevcut bilgi birikimi
dogrultusunda aragtirmanin konumunu belirlemek ve ¢alismanin dayandigi kuramsal

alt yapiy1 olusturmaktadir.

Tekin (2021) tarafindan yapilan “Engelli Cocuga Sahip Ailelerin Sosyal
Dislanmasi: Kilis Ornegi” isimli ¢calismada engelli ¢ocuga sahip ailelerin toplumsal
yasam i¢inde karsilastiklar1 sosyal dislanmalar1 belirlemek amaglanmistir. Calisma,
Kilis ilinde yasayan engelli iiyesi bulunan 20 aileyle yar1 yapilandirilmis goriisme
yontemiyle gerceklestirilmistir. Ailelerin sosyal c¢evreleri tarafindan dislandiklari,
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psikolojik ve ekonomik zorluklar yasadiklar1 ve gelecek kaygisi yasadiklari
bulgularina erigilmistir. Sonug olarak engelli gocuga sahip ailelerin, toplumsal yasam
igerisinde ¢esitli sosyal dislanmalara maruz kaldiklar1 ve bu durumun ¢ok boyutlu

sorunlara yol agtig1 sonucuna varilmistir.

Uzunoglu’nun (2019) yaptigr “Engelli Bireye Sahip Ailelerin Sorunlari ve
Sosyal Dislanmasi Uzerine Nitel Bir Inceleme” isimli ¢alismasinda ise ailesinde
engelli birey bulunan kisilerin sosyal yasamda yasadiklar1 sorunlar1 ve diglanmalari
sosyolojik acidan degerlendirmistir. Sakarya ilinde yasayan 23 engelli liyesi bulunan
aileyle derinlemesine goriismeler yapilarak veriler elde edilmistir. Calismaya katilan
ailelerde ¢aresizlik, yalnizlik, ekonomik zorluklar, sosyal ¢evreden uzaklagma ve
sosyal dislanma bulgularia varilmistir. Yani engelli bireye sahip ailelerde, sosyal,
psikolojik ve ekonomik sorunlar yaganmakta, bu durumun sosyal dislanmaya neden

olabilecegi sonucuna varilmistir.

Yavuz’'un (2016) “Zihinsel Engelli Cocugu Olan Ailelerin Karsilagtiklar1 Sosyal
Dislanma Sorunsali Uzerine Bir Arastirma” isimli ¢alismasinda, zihinsel engelli
cocugu olan ailelerin ekonomik, kurumsal ve psikososyal acidan yasadiklar1 sosyal
dislanma incelenmistir. Bunun i¢in Mugla’da 6zel egitim okulunda egitim goren
zihinsel engelli ¢ocuklarin velilerinden anket ve derinlemesine goriisme yontemi ile
veriler toplanmistir. Calisma 60 Ogrenci velisiyle gerceklestirilmistir. Calismaya
katilan aileler, toplumsal yasamda c¢esitli sekillerde sosyal dislanmaya maruz
kaldiklarin1 belirtmigler. Bu durumun da cesitli sorunlara yol actigi bulgusuna
varilmistir. Calismada sonug olarak zihinsel engeli ¢ocugu bulunan ailelerde farkl

sekillerde sosyal dislanmanin ve birtakim sorunlarin yasandigi bulgusuna varilmistir.

Senlik’in (2022) yaptig1 “Down Sendromlu Cocuklara Sahip Ailelerin Sosyal
Dislanma Problemi Uzerine Bir Arastirma: Adiyaman ili Ornegi” isimli ¢alismasinda
down sendromlu cocuklara sahip ailelerin toplumsal yasamlarimi etkileyen sosyal
dislanma sorunlarim1 ele almistir. Ayrica ilgili calisma, ailelerin sosyal diglanma
deneyimlerinin ekonomik, sosyal, kiiltiirel ve psikososyal boyutlarint da incelemistir.
Arastirma, Adiyaman il merkezinde bulunan Adiyaman Down Sendromlular
Dernegi’ne liye olan ebeveynlerle derinlemesine goriigme yontemiyle yapilmistir.
Calismada, down sendromlu c¢ocuga sahip ailelerin toplumsal yasamda cesitli

bicimlerde sosyal dislanmaya maruz kaldiklar1 belirlenmistir. Engelli bireylere yonelik
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olumsuz algilarin, engelli bireyi bulunan aile iiyelerine yonelik sosyal, kiiltiirel ve

ekonomik agidan yansidigi sonucuna varilmistir.

Currie ve Szabo (2020), yaptiklar1 ¢calismada nadir nérogelisimsel bozukluklara
sahip cocuklarin ebeveynlerinin deneyimleri ve yasadiklar1 sosyal izolasyonu
incelemek i¢in ebeveynlerle derinlemesine goriismeler yapmislardir. Bu ebeveynlerin
damgalanma, sosyal kaynak eksikligi ve izolasyon hissi yasadiklari bulgularina
varilmistir. Engelli bireyin ailesinin damgalanmasi ve toplumdan izole olarak sosyal

dislanmaya maruz kalmalar1 s6z konusudur.

Purutcuoglu ve Dogan’nin (2017) yaptiklar1 calismada, engelli bireylerin
yakinlarinin, engellilik ve yoksunluk iliskisi ile sosyal diglanma konusundaki diisiince
ve inancglar1 ortaya konulmaya calisilmistir. Engelli yakinlariyla anket caligsmasi
yapilarak veriler toplanmistir. Calismada, engelliligin ekonomik olarak yiik
olusturdugu ve bu durumun engelli bireyi bulunan ailelerin sosyal yasama katilimlarini
simirladigir ve dislanma yasamalarina neden oldugu bulgusuna varilmistir. Sonug
olarak engelli bireylerin yakinlar1 da sosyal dislanmaya maruz kalmakta ve maddi
yetersizlikler sosyal katilimlarin1 zorlastirmaktadir. Bu durum, onlarin sosyal yasamda

goriinmez hale gelmelerine neden olmaktadir.

Akpeke, Agbemavi ve Adde’nin (2024) yaptiklar1 ¢aligmada, otizm spektrum
bozuklugu olan c¢ocuklarin sosyal yasama katilimlarin1 engelleyen nedenleri,
ebeveynlerinin  bakis agisindan degerlendirmeyi amacglamistir. Ebeveynlerle
derinlemesine goriismeler yapilmistir. Calismada, otizmli ¢ocuklarin  sosyal
etkinliklere katilimini etkileyen faktorlerin basinda iletisim zorluklari, agresif
davraniglar, sosyo-kiiltiirel onyargilar ve ailenin finansal durumu sayilabilir. Tim bu
nedenler, sosyal dislanmaya yol agmaktadir. Ayrica toplumda engellilik hakkinda bilgi
ve farkindalik eksikliginin olmasi, bu bireylerin ayrimciliga ve diglanmaya daha fazla

maruz kalmalarina neden olmaktadir.

Tiirkiye’de engellilere yonelik ilk kapsamli ¢alisma 2002 yilinda Devlet
Istatistik Enstitiisii (DIE) ve Oziirliiler Idaresi Baskanlig1 (giiniimiizde Aile ve sosyal
Hizmetler Bakanligi’na bagli Engelli ve Yash Hizmetleri Genel Miidiirligii) is
birligiyle gerceklestirilen Tiirkiye Oziirliiler Arastirmasi’dir. Bu calismada,
Tiirkiye’de bulunan engelli bireylerin sayisi, dagilimi ve yasam kosullar1 belirlenmeye

calisilmigtir. S6z konusu calisma, engelli bireylerin yasam kosullarini inceleyen ilk
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biiyilk calisma olarak kabul edilebilir. Calisma, toplumda engelli bireylerin

karsilastiklar1 sorunlar1 anlamak agisindan 6nemlidir.

Ergiiden’in (2008) yaptigi “Sosyal Dislanma Acisindan Bedensel Engelli
Bireylerin Yasantilarinin incelenmesi” isimli ¢alismada, Istanbul’da sivil toplum
kurulusglarina katilan bedensel engelli bireylerin ekonomik, sosyal ve kurumsal yonden
yasadiklar1 sosyal dislanma deneyimleri incelenmistir. Calisma, ¢esitli engelli
derneklerine {iye olan 60 bedensel engelli bireye uygulanan anketlerin analiz
edilmesiyle gergeklesmistir. Calismada bedensel engelli bireylerin, fiziksel ¢evre
diizenlemelerinin yetersiz olmasindan, ekonomik zorluklardan ve toplumsal
onyargilardan dolay1 sosyal dislanmaya maruz kaldiklar1 belirlenmistir. Sonug olarak
bedensel engelli bireylerin saglik, egitim, istthdam gibi bir¢cok alanda yasadiklari

dislanmanin toplumsal engellerden kaynaklandig1 saptanmistir.

Burcu’nun (2007) yaptig1 “Tiirkiye’de Oziirlii Birey Olma, Temel Sosyolojik
Ozellikleri ve Sorunlar1 Uzerine Bir Arastirma” adli calismasinda, engelli bireylerin
sosyolojik ozelliklerini ve karsilastiklar1 temel sorunlar1 incelemistir. Farkli yas ve
cinsiyetteki engelli bireylerle derinlemesine goriismeler yapilmistir. Burcu, sosyal
analiz yontemlerini kullanarak engelli bireylerin yasam kosullarin1 degerlendirmis ve
bu bireylerin issizlik, egitim, fiziksel engeller ve sosyal dislanma gibi zorluklarla
karsilastiklar1 bulgusuna varmistir. Toplumsal tutumlar engelli bireylerin bu

sorunlarini derinlestirmekte ve sosyal katilimlarin1 giiglestirmektedir.

Kaldik (2024a), “Engelli Bireylerin Sosyal Diglanma Deneyimleri Uzerine
Fenomenolojik Bir Arastirma” isimli ¢alismasinda engelli bireylerin sosyal digslanma
deneyimlerini anlamayr amaglamistir. Nitel arastirma yontemi kullanarak Tokat il
merkezinde yasayan 36 engelli bireyle yar1 yapilandirilmis goériismeler yapilmustir.
Katilimeilarin egitim, ekonomi, siyaset, sosyal katilim ve sosyal iliskilerinde diglanma
yasadiklar1 bulgularina varilmistir. Sonug olarak, toplumsal diizeydeki sorunlar ve
yetersiz erisilebilirlik, engelli bireylerin sosyal yagama katilimlarin etkilemekte ve bu

bireylerin bagimsiz yasamalarini engellemektedir.

Burcu (2011), “Tiirkiye’deki Engelli Bireylere Iliskin Kiiltiirel Tanimlamalar:
Ankara Ornegi” adli calismasinda toplumun engelli bireyleri nasil tanimladig1 ve bu
tanimlarin sosyal diglanma iizerindeki etkilerini incelemistir. Nitel arastirma yontemi

kullanarak derinlemesine goriismeler yapilmistir. Engelli bireylerin toplumda genel
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olarak “yardima muhta¢” veya ‘“acinacak” bireyler olarak tanimlandigi ortaya
konulmustur. Bu durumun ise engelli bireylerin 6zgiivenlerini olumsuz etkiledigi ve
sosyal iligkilerini zedeledigi bulgusuna varilmistir. Sonug olarak, toplumda engelli
bireylere yonelik algilarin, onlarin sosyal iligkilerini olumsuz etkiledigi ve sosyal

dislanmaya neden oldugu ortaya konulmustur.

Nicholson ve Hotchin (2015) calismalarinda zihinsel engelli bireylerin kirsal ve
kentsel bolgelerdeki sosyal dislanma deneyimlerini karsilagtirmay1 amacglamiglardir.
Kirsal ve kentsel bolgelerde yasayan zihinsel engelli bireylerle yiiz yiize goriismeler
yapilmistir. Kirsal bolgede yasayan zihinsel engelli bireylerin kentsel bolgedekilere
gore daha fazla giindiiz etkinliklerine katildiklar1 ve daha az yoksul bolgelerde
yasadiklar1 bulgusuna varilmistir. Ancak sosyal iligkilerin kalitesi kirsal bolgelerde
daha diisiik olabilir. Sonug olarak, kirsal bolgelerde yasayan engelli bireyler bazi
konularda avantajli olsalar da sosyal iliskilerin kalitesi konusunda dezavantaj

yasayabilirler.

O'grady ve digerleri (2004) ise ¢aligmalarinda engelli bireylerin sosyal diglanma
baglaminda yasadiklar1 hukuki sorunlar1 incelemeye ¢alismislardir. Anket yontemi
kullanilarak gergeklestirilen bu ¢aligmada, engelli bireylerin toplumda hukuki sorun
yasama olasiliklarin daha yiiksek oldugu ve bu bireylerin daha fazla sorunla
karsilastiklar1 bulgusuna varilmistir. Ozellikle sosyal yardim ve konut gibi sosyal
dislanma ile iligkili alanlarda sorun yasama olasiliklar1 daha yiiksektir. Bu durum
engelli bireylerin sosyal dislanmaya maruz kalmalarini arttirmakta ve yasam

kalitelerini diistirmektedir.

Engelli bireylerin ailelerine yonelik Arikan’in (2001) yaptig1 ¢alismada, Gorme
Oziirliiler Dernegi’ne iiye olan engelli bireylerin ailelerinin karsilastiklar sosyal,
ekonomik ve psikolojik sorunlari belirlemeyi ve bu sorunlarin aile yapisi iizerindeki
etkilerini analiz etmeyi amaclamustir. Arastirma, Gérme Oziirliiler Dernegi’ne iiye
olan engelli bireylerin ailelerine anket ve miilakat teknigi uygulanarak
gerceklestirilmistir. Calismada, engelli bireyi bulunan ailelerin toplumsal dnyargilar
ve ekonomik sorunlar gibi ¢esitli durumlarla karsilagtiklar1 belirlenmistir. Ayrica
ailelerin sosyal destek sistemine erisimde sorun yasadiklari, bu durumun da aile i¢i

iliskileri olumsuz etkiledigi saptanmistir.
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Konuyla ilgili baz1 yabanci ¢aligmalarda literatiirde yer almaktadir. Krishnan
(2015) calismasinda, engelli bireylerin maruz kaldiklar1 sosyal diglanmanin ruh sagligi
tizerindeki etkilerini incelemistir. Engelli bireylerle yapilan goriismeler ve anket
teknigi ile veriler toplanmistir. Calismada engelli bireylerin yasadiklari sosyal
dislanmanin, anksiyete ve depresyon gibi ruh sagligi sorunlarini arttirdigi ortaya

konulmustur.

Tobias ve Mukhopadhyay (2017) ise yaptiklar1 c¢alismada gorme engelli
bireylerin yasadigi sosyal dislanma deneyimleri agiklanmaya c¢alisilmistir.
Katilimcilarla derinlemesine goriismeler yapilarak verilerin toplandigi calismada,
gorme engelli bireylerin egitim, istihdam ve sosyal etkilesimde dislanma yasadiklari
belirlenmistir. Gorme engelli bireylerin yasadiklart sosyal dislanma ile miicadele
etmek icin toplumsal farkindaligin arttirilmasi gerektigi ve devletin destekleyici

politikalar gelistirmesi gerektigi sonucuna varilmstir.
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IKiNCi BOLUM
ARASTIRMANIN METODOLOJISI

Calismanin bu boliimiinde, arastirmanin konusu ve kapsami, yapilan
aragtirmanin amaci ve Onemi, arastirmanin evreni ve Orneklemi, veri toplama
teknikleri, aragtirmanin uygulama siireci, verilerin elde edilmesi ve analiz edilmesi

hakkinda bilgi verilmistir.
2.1. Arastirmanin Konusu ve Kapsam

Bu arastirmada engelli bireye sahip ailelerin yasadiklar1 sosyal dislanma
deneyimleri incelenmistir. Engelli bir bireyin aile i¢inde varligi, yalnizca bireyin degil
ayn1 zamanda ailesinin de sosyal, duygusal ve ekonomik yasamini etkilemektedir.
Toplumsal algi, kiiltiirel degerler ve cevresel tutumlar, bu ailelerin sosyal
yasantilarinda dislanma, damgalanma, yalnizlasma ve destek yoksunlugu gibi
olumsuzluklarla karsilasmalarina neden olabilmektedir. Bu baglamda, arastirma,
engelli bireyi bulunan ailelerin sosyal ¢evre tarafindan maruz birakildiklart sosyal
dislanma bigimlerini, bu dislanmanin aile yasamina etkilerini, ebeveynlerin yasadigi
duygusal siirecleri ve bakim sorumlulugunun getirdigi yiikleri derinlemesine anlamay1

konu edinmektedir.

Arastirma, 2024-2025 egitim ve 6gretim yilinda Sanlwrfa ili Haliliye merkez
ilgesinde bulunan 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde egitim goren engelli
ogrencilerin aileleriyle smirlidir. Arastirma, sosyal dislanma olgusunu yalnizca
bireysel bir sorun olarak degil, ayn1 zamanda yapisal, kiiltiirel ve toplumsal bir mesele
olarak ele almaktadir. Bu dogrultuda ailelerin toplumsal iligkileri, sosyal destek
mekanizmalarina erisimleri ve yasadiklari dislanmanin giinliik yasam, is hayati ve
sosyal etkilesimler iizerindeki etkileri ¢ok yonlii olarak incelenmistir. Calisma, ayni
zamanda engelli bireyin varliginin yalnizca bireysel degil, toplumsal boyutlarda da
farkindalik ve doniisim gerektiren bir mesele oldugunu ortaya koymay1

hedeflemektedir.
2.2. Arastirmanin Amaci, Onemi ve Smirhihiklar

Bu aragtirmanin temel amaci, engelli bireyi bulunan ailelerin toplumsal yagamda

karsilastiklar1 sosyal dislanma deneyimlerini ¢ok boyutlu bir sekilde incelemektir.
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Ozellikle ailelerin hem yakin cevrelerinden (akraba, komsu, arkadas ¢evresi) hem de
genis sosyal cevreden (okul, ig, saglik kurumlar1 vb.) maruz kaldiklar1 dislayici
tutumlar, damgalanma ve sosyal izolasyon gibi durumlar c¢alismanin odagini
olusturmaktadir. Arastirma, engelli bireyin varligini, yalnizca bireysel bir durum degil
ayni zamanda aile iiyeleri iizerinde duygusal ve sosyal etkiler yaratan bir toplumsal
olgu olarak ele almistir. Bu etkilerin anlagilmasi yoluyla sosyal dislanmanin
boyutlariin goriinlir kilimmast ve ¢6ziim odakli Onerilerin  gelistirilmesi

hedeflenmistir.

Arastirma kapsaminda, engelli bireye sahip ailelerin yasadiklari sosyal diglanma
deneyimlerinin bireysel ve toplumsal diizeydeki etkileri arastirilmistir. Ayrica
toplumun engelli bireylere yonelik bakis acisi, yasama haklarinin iyilestirilmesi,
sosyal dislanma bigimlerinin anlagilmasi ve dnlenmesi gibi temalar da arastirmanin

kapsamu igerisinde yer almaktadir.
Arastirma agagidaki sorulara yanit aramaktadir:

a) Engelli cocugu bulunan ailelere toplum nasil bakmaktadir?

b) Engelli ¢ocugu bulunan ailelerin yasadiklar1 sorunlar nelerdir?

¢) Aileler, yakin akrabalar1 ve sosyal c¢evreleri tarafindan dislanmakta midir?
Varsa diglanma, nasil yasanmakta ve hangi alanlarda 6ne ¢ikmaktadir?

d) Engelin tiiriine gore ailelerin deneyimledikleri diglanma degismekte midir?

e) Aileler, sosyal dislanmaya en ¢ok hangi ortamlarda maruz kalmaktadir?

Arastirmanin dnemi birkac temel noktada toplanmaktadir. Oncelikle bu calisma,
sosyal dislanmaya maruz kalan ailelerin yasadigi problemleri goriiniir kilarak
toplumda belirli bir farkindalik ve empati saglamaya katkida bulunmaktadir. Engelli
bireyi bulunan ailelerin, sadece ekonomi alaninda degil ayn1 zamanda duygusal ve
toplumsal diizeyde de dislanmaya maruz kalmalarinin inceleme konusu yapilmasi
calismanin 6nemli noktalarindandir. Bu durum, sosyal diglanmanin bireyler tizerindeki

cok katmanli etkilerini anlamak a¢isindan 6nemli bir zemin sunmaktadir.

Tiirkiye'de engellilik {izerine yapilan ¢esitli akademik calismalar mevcut olsa da
sosyal diglanma olgusunun 6zellikle aile temelli olarak, engel tiirline gore ve bolgesel
baglamda incelendigi arastirmalarin sayist sinirhidir. Bu ¢alismanin, Sanliurfa gibi
kiltirel ve sosyoekonomik agidan farklilik gosteren bir ilde gerceklestirilmesi
nedeniyle literatiire katki sunmasi beklenmektedir. Bu yoniiyle arastirma, sadece
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akademik alanda degil ayn1 zamanda sosyal politika, yerel yonetimler ve toplumsal

uygulamalar agisindan da deger tagimaktadir.

Elde edilecek bulgularin, sosyal hizmet uzmanlari, 6zel egitimciler, toplum
temelli rehabilitasyon c¢alisanlar1 ve sivil toplum kuruluslar agisindan yol gdsterici
olmasi beklenmektedir. Ayrica ¢aligmanin, sosyal destek mekanizmalarinin
giiclendirilmesi ve diglayict tutumlarin azaltilmasima yonelik yerel stratejilerin
gelistirilmesine katki sunmasi 6ngoriilmektedir. Sonug¢ olarak bu arastirma, engelli
bireyi bulunan ailelerin sosyal dislanma deneyimlerini goriiniir kilarak hem akademik
literatlire katki sunmayir hem de toplumsal diizeyde daha kapsayici ve duyarli

yaklagimlarin gelistirilmesine zemin olusturmay1 amaclayan biitlinciil bir ¢alismadir.

Bu arastirma, engelli bireye sahip ailelerin sosyal dislanma deneyimlerini ¢ok
boyutlu bi¢imde ele alarak, literatiirdeki Onemli bir boslugu doldurmay1
amaglamaktadir. Literatlirde engellilikle ilgili birgok ¢alisma ¢ocugun egitsel, tibbi ya
da psikolojik ozelliklerine odaklanirken; bu calisma, ailelerin toplumsal gevreyle
kurdugu iliskileri ve bu iliskilerde yasadiklar1 dislanma bigimlerini detayli bigimde
incelemistir. Ozellikle yakin ve uzak c¢evreden gelen dislayict tutumlarin
karsilagtirmali olarak ele alinmasi, engellilik tlirliniin sosyal dislanma {izerindeki
etkisinin sorgulanmasi ve dislanmanin aile yasamindaki yansimalarinin analiz

edilmesi, caligmay1 6zgiin kilmaktadir.

Arastirma, ayrica ailelerin diglanma deneyimlerini sadece toplumsal diizeyde
degil, duygusal ve islevsel diizeyde de anlamaya c¢alisarak, cok katmanli bir
degerlendirme sunmaktadir. Bu yoniiyle ¢alisma, sosyal hizmet uzmanlari, egitimciler,
psikologlar ve sosyal politika gelistiricileri i¢cin de Onemli veriler saglamaktadir.
Ailelerin sosyal diglanma karsisinda gelistirdigi basa c¢ikma stratejileri, destek
mekanizmalarina olan ihtiyaglart ve toplumsal farkindalik diizeyine dair ortaya
koyulan bulgular hem uygulamaya hem de yeni arastirmalara 151k tutabilecek
niteliktedir. Ayrica bu tez, engelli bireye sahip ailelerin sesini dogrudan duymayi
merkeze alarak, katilime1 temelli ve sahadan beslenen bir perspektif sunmakta, bu da

onu sadece akademik acidan degil, toplumsal agidan da degerli kilmaktadir.

Bu calismanin baz1 yontemsel ve wuygulamaya doniik smirliliklar
bulunmaktadir. Oncelikle, arastirmanin yiiriitiildiigii bolgedeki katilimcilarin dnemli

bir kismi Tiirkceyi yeterli diizeyde konusamamakta ya da hi¢ bilmemektedir. Bu
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nedenle veri toplama siirecinde zaman zaman ¢evirmen destegi gerekmis, bu durum
dogrudan ve dogal aktarimi kismen sinirlamistir. Ayrica bazi katilimeilar, mahremiyet
kaygilar1 nedeniyle ses kaydi alinmasini1 kabul etmemistir. Bu durum, goriismelerin
c¢ogunlugunun yalnizca not alma yontemiyle siirdiiriilmesine neden olmus, bazi

ifadelerin tam aktariminda sinirliliklar yaratmigtir.

Buna ek olarak, bazi katilimcilarin ¢ocuklarini rehabilitasyon merkezine bizzat
getirmemesi ve c¢ocuklarin servis ya da tigiincii kisiler araciligiyla gonderilmesi,
ebeveynlerle dogrudan goriisme ayarlanmasini zorlastirmistir. Goriisme tarih ve
saatlerini esnek bigimde planlama zorunlulugu, veri toplama siirecini uzatmis ve belirli
bir diizende yiiriitiilmesini engellemistir. Ayrica katilimeilarin biiyiik ¢cogunlugunun
okuryazar olmamasi ve bazi kavramsal sorular1 anlayamamasi nedeniyle, arastirmaci
bircok soruyu daha sadelestirerek ve agiklayici bicimde yoneltmek durumunda
kalmistir. Bu da sorularin bazi katilimcilarda farkli algilanmasina neden olabilecek bir

baska sinirlilig1 beraberinde getirmistir.

Arastirmada, cocuk bakimiyla daha ¢ok annelerin ilgileniyor olmasi ve erkek
katilimcilara ulagsmada zorluk yasanmasi da Orneklemin cinsiyet dagilimim
etkilemistir. Erkek katilimci sayisinin diisiik kalmasi, ailelerin sosyal diglanma

deneyimlerinin erkek bakis acistyla sinirli diizeyde temsil edilmesine neden olmustur.

Son olarak, arastirma yalnizca Sanliurfa ili Haliliye ilgesindeki iki rehabilitasyon
merkezinde yliriitilmiis; 6rneklem, bu kurumlara devam eden 37 ebeveynle sinirl
kalmistir. Bu yoniiyle elde edilen bulgular, genellenebilirlikten ziyade belirli

baglamsal kosullar ¢er¢cevesinde degerlendirilmelidir.
2.3. Arastirmanin Calisma Grubu

Arastirmanin ¢aligma grubunu 2024-2025 egitim 6gretim yilinda Sanhurfa ili
merkez ilgesi olan Haliliye’de Milli Egitim Bakanligi’na bagli 6zel egitim ve
rehabilitasyon merkezlerinde egitimine devam eden engelli 6grencilerin aileleri
olusturmaktadir. Kolay ulasilabilir 6rnekleme kullanilarak katilimcilara ulasilmistir.
Gortigmeler, iki 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezinde yapilmis, katilimcilarin
27’si kadin ve 10°u da erkek olmak iizere toplam 37 kisi ile goriisiilmiistiir. Bu
merkezlerde egitimine devam eden ¢ocuklarin aileleriyle yapilan goriismeler,
caligmanin temel veri kaynagini olusturmaktadir. Goriismeler araciligiyla elde edilen

veriler, ailelerin karsilastiklart dislanma big¢imlerini, bu durum Kkarsisinda
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gelistirdikleri bas etme stratejilerini, sosyal destek arayiglarini ve toplumsal kabul

stireclerini anlamaya yonelik olarak degerlendirilmistir.
2.4. Arastirmanin Veri Toplama Teknikleri

Bu arastirmada verilerin toplanmasinda nitel arastirma yontemi kullanilmistir.
Nitel arastirma yOntemi, engelli bireylerin ve ailelerin yasadiklar1 sosyal dislanma
deneyimlerini ve sorunlarini biitiinciil ve derinlemesine bir sekilde inceleme olanagi
saglamaktadir. Bu kapsamda, yapilan yar1 yapilandirilmis goriismelerde katilimer bilgi
formu ve yar1 yapilandirilmis goriisme formu kullanilmustir. Ik béliimde katilimeinin
sosyo-demografik 6zelliklerine yonelik bilgiler toplanmis, ikinci boliimde ise ailelerin
sosyal diglanma deneyimlerine yonelik veriler toplanmistir. Ayrica goriisme esnasinda

katilimcilar gdzlemlenerek gesitli veriler not edilmistir.

Verilerin sayilar formunda olmadigi nitel arastirmalar, gorgiil arastirma
bicimidir (Punch, 2006, s. 6). Nitel arastirma, insan davraniglarini goriisme, gozlem,
dokiiman ve materyallerin analiz edilmesi yoluyla anlamaya ¢alisirken, ayn1 zamanda
olaylarin ve algilarin dogal bir ortamda biitiinciil bir sekilde ortaya konulmasina olanak

vermektedir (Yildirim ve Simsek, 2018, s. 39).

Nitel arastirmalarda, arasgtirilan konunun arastirma yapilan kisilerin bakis
acilaria gore olaylar1 ve olgular1 inceleme firsatt sunmasi en temel 6zelligidir. Nitel
arastirmalarda derinlemesine anlamak amaglanir ve bundan dolay1 goriismeler
esnasinda aragtirmaci esnek davranip goriismenin gidisatina gore degisiklik
yapabilmektedir (Tekin, 2021, s. 6). Bdylece arastirmaci insan davraniglarini, duygu

ve diislincelerini derin bir kavrayisla anlamak icin goriismede degisiklik yapabilir.

Goriismelerde katilimcidan gelen cevaplar dogrultusunda onceden hazirlanan
soru listesine bagl kalmaksizin goriismeyi derinlestirici yeni sorular, katilimciya
sorulabilir (Nevra Seggie ve Bayyurt, 2021, s. 193). Farkli bir sdylemle, dnceden
hazirlanmis sorular dogrultusunda baslayan goriismeye siire¢ icerisinde yeni sorular
eklenerek goriismenin daha da derinlesmesi saglanabilmektedir (Berg ve Lune, 2019,

s. 123).
2.4.1. Katilima Bilgi Formu

Katilimcr bilgi formun amaci, engelli ¢ocuga ve ebeveynlere dair demografik

bilgiler elde etmektir. Katilimc1 bilgi formu arastirmaci tarafindan gelistirilmistir.
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Formda katilimeinin kag yasinda oldugu, medeni durumu, 6grenim durumu, meslegi,
sosyo-ekonomik durumu, aile tipinin ne oldugu, ailede kag kisinin yasadigi, kag engelli
bireyin oldugu, engelli bireyin/bireylerin engel durumu ve egitim durumu gibi

bilgilerin yer aldig1 10 sorudan olusmaktadir.
2.4.2. Yan1 Yapilandirilmis Goriisme Formu

Arastirmada, engelli bireyi bulunan ailelerde toplum iginde yasadiklar1 sosyal
dislanma deneyimlerinin arastirilmasi i¢in yar1 yapilandirilmis goriisme teknigi
kullanilarak veriler elde edilmistir. Nitel arastirmalarda sik¢a kullanilan yar1
yapilandirilmig goriisme formu, belirli sorularin éncesinden hazirlandig1 ve goériisme
stirecinde goriigmecinin esneklikle yeni sorular ekleyebildigi bir goriisme tiiriidiir.
Siirecte ortaya c¢ikmasi istenen veriler i¢in olusturulan, soru veya basliklarin
listelenmesiyle olusan rehber niteliginde bir formdur. Bdyle bir form ile zamani etkin
sekilde kullanarak belirli bir sistem ig¢inde bilgi toplamak miimkiin olmaktadir

(Kiimbetoglu, 2015, s. 75).

Calismada nitel verilerin toplanmasinda yar1 yapilandirilmis goriisme formu
kullanilmistir.  Yar1 yapilandirilmis goriisme formun kullanilmasinin  nedent,
calismanin probleminin anlagilmasini ve arastirmanin amacina uygun giivenilir
verilerin toplanmasini saglamaktir. Yar1 yapilandirilmig goriisme formu 14 sorudan
olugmaktadir. Goriisme sohbet havasinda baglayip ilerlemistir. Yart yapilandirilmis
goriisme formu, katilimeilar tarafindan kolayca anlasilacak aciklikta ve tarafsiz olacak
sekilde hazirlanmaya ¢alisiimistir. Katilimeilarin  yasam deneyimlerinden ve
gozlemlerinden yararlanarak cevap vermeleri istenmistir. Onceden hazirlanan sorular
cercevesinde goriismeler yapilmis ve verilen cevaplar dogrultusunda katilimcilarin

sosyal dislanma deneyimleri belirlenmeye calisilmistir.

Bu caligsma nitel arastirma desenlerinden fenomenolojik yaklasim cergevesinde
gerceklestirilmistir. Fenomenoloji, bireylerin yasantilarini, deneyimlerini ve bu
deneyimlere yiikledikleri anlamlar1 ortaya ¢ikarmayir amaclayan bir yaklasimdir
(Creswell, 2018, s. 173). Bu baglamda arastirmada engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin
yasadiklar1 duygusal siire¢lerin onlarin kendi bakis agilartyla anlagilmasi
hedeflenmistir. Arastirmada yar1 yapilandirilmis goriismeler yoluyla ebeveynlerin

deneyimleri derinlemesine incelenmis ve veriler temalar altinda analiz edilmistir. Bu
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yoniiyle ¢alisma, katilimeilarin 6znel yasantilarint merkeze almasi ve bu yasantilara

iligkin anlamlar1 ortaya koymasi bakimindan fenomenolojik bir 6zellik tagimaktadir.

Goriisme formunda engelli bireyi bulunan ailelerin yasadiklar1 problemler,
engelli ¢ocugun varhiginin aile iizerindeki etkisi, ailenin yasam stilinin degisip
degismedigi, sosyal hayatlarinda ne gibi degisiklikler oldugu, ekonomik olarak
etkilenip etkilenmedikleri, c¢evrelerinden destek goriip gormedikleri ve destek
goriiyorlarsa hangi alanda destek gordiikleri, engelli gocuga bakmanin getirmis oldugu
zorluklar var m1 ve ne tiir zorlularin oldugu ile ilgili sorular sorulmustur. Elde edilen
bilgiler 151g1nda ailelerin sosyal, ekonomik, psikolojik vb. konularda ne tiir sorunlar

yasadiklarina dair sonuglara ulasilmaya ¢aligilmistir.
2.5. Arastirmanin Uygulanmasi, Verilerin Elde Edilmesi ve Analiz Edilmesi

Bu arastirmada, engelli bireyi bulunan ailelerin sosyal dislanma deneyimleri
ortaya konulmaya calisiimustir. Ilk olarak calismayla ilgili Bingdl Universitesi Sosyal
ve Beseri Bilimler Bilimsel Arastirma ve Yayin Etigi Kurulu’'ndan gerekli onay
alimmustir. Daha sonra ilgili kurumlardan gerekli diger yasal izinler alindiktan sonra
arastirma yapilmistir. Arastirma verilerinin toplanmasi i¢in goriismelere Ekim 2024

tarihinde baslanmis olup Mart 2025 tarihinde goriismeler sonlandirilmistir.

Gortismelerin daha saglikli analiz edilebilmesi amaciyla ses kaydi alinmasi
planlanmigtir.  Katilimcilara, ses kayitlarinin  yalmizca arastirma amaciyla
kullanilacagi, kimlik bilgilerinin gizli tutulacagi ve verilerin anonimlestirilecegi
konusunda gerekli bilgilendirme yapilmis, goniilliilik esasina goére onamlari
alinmistir. Ancak, bu bilgilendirmelere ragmen katilimcilarin biiylik cogunlugu ses
kaydr alinmasini istememistir. Sadece 10 katilimer ses kaydinin alinmasina onay
vermistir, diger katilimcilar ses kaydi yerine yalnizca yiiz ylize goriisme yontemiyle
sOzlii olarak bilgi vermeyi tercih etmislerdir. Bu nedenle goriigmelerin 6nemli bir
kismi ses kaydi olmaksizin notlar alinarak yiiriitiilmiistiir. Ayrica arastirmaya katilan
kadin katilimcilarin bir kismi ya hi¢ Tiirk¢ce konusamamakta ya da kendilerini ifade
edebilecek yeterlilikte Tiirk¢e bilmemektedir. Bu katilimcilarla goriigmeler terciiman

aracilifiyla gerceklestirilmistir.

Arastirmada kadin ve erkek katilimcer sayisinin dengelenmesi hedeflenmis olsa
da saha kosullar1 bu dengeyi kisitlamistir. Rehabilitasyon merkezlerine c¢ocuklari
cogunlukla annelerin getirip gdtlirmesi, kadin katilimcilarin erisilebilirligini artirmus,
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buna karsin erkek katilimcilar, cogunlukla bir iste calistiklar i¢in goriismelere daha
smirli  katilm  gosterebilmislerdir. Bu durum karsisinda arastirmaci, erkek
katilimcilarla goriisme yapabilmek i¢in ¢aba sarf etmis, baz1 goriismeler ileri tarihli
randevu sistemiyle planlanmis ve katilimcilarin merkeze geldikleri zamanlara denk
gelecek sekilde organize edilmistir. Bu yontem sayesinde sinirli da olsa erkek

katilimcilarin da ¢alismaya dahil edilmesi saglanmaistir.

Katilimcilarin demografik bilgileri elde edilmesi i¢in “katilimct bilgi formu”
kullanilmistir. Toplumsal hayatta engelli birey bulunan ailelerin yasadiklar1 sorunlar
ve sosyal diglanma deneyimlerinin 6grenilmesi i¢in ise “yar1 yapilandirilmig goriigme
formu” kullanilmistir. Goriismeler, katilimeilarin uygun oldugu zamanda randevu
alinarak yapilmistir. 27 kadin ve 10 erkek katilimcidan olusan bu calismada, dncelikle
katilimcilarin kendilerini rahat hissetmeleri icin samimi bir ortam olusturulmaya
calisilmigtir. Gorlismelerde farkli durumlar i¢in yeni sonda sorular1 eklenerek
goriismenin derinligi saglanmistir. Ayrica goriisme esnasinda arastirmaci tarafindan

cesitli gozlemler de yapilmistir.

Katilimcilar arastirmanin basinda arastirmanin amaci ve konusu hakkinda
bilgilendirilmistir. Goniilli olan bireylerle ¢alisma yliriitilmiistir ve katilimcilara
verdikleri bilgilerin dogrudan hi¢ kimse ile paylasilmayacagi ve sadece bilimsel
amacla kullanilacaglr soylenmistir. Caligmada gizliligin korunmasi amaciyla her
katilimci1 kodlarla isimlendirilmistir ve bu bilgi katilimcilara verilmistir. Goriismeler
pozitif bir iletisim kullanilarak yapilmistir ve goriisme sorulari, katilimcilarin 6grenim
durumuna gore agiklanmistir. Katilimeilarin izniyle goriismeler yaziya aktarilmistir ve
her bir goriisme 30-40 dakika stirmiistiir. Gorlismede kullanilan dile ve iisluba 6zen

gosterilmistir.

Caligsmada etik ilkelere ve katilimcilarin mahremiyetine 6zen gdsterilmistir. Bu
dogrultuda etik kurallara bagli kalinarak katilimcilarin kimlik bilgileri gizlenmistir.
Gortisme kayitlarinda ve analizlerde katilimcilarin ifadelerine yer verilirken gercek
isimleri yerine K1, K2, K3 ........ , K36, K37 seklinde kodlar kullanilmistir. Ayrica
parantez i¢inde katilimcmin cinsiyeti, yast ve engelli ¢ocugun engel durumu
belirtilmistir. Boylece kisisel veriler korunarak anonimlik saglanmistir. Bu durum, her
metnin altinda su sekilde gecmektedir: (K1, Kadin, 23, ¢.e. dil ve konugma). “K1”

katilimcery1, “kadin” cinsiyeti, “23” katilimcinin yasi ve “¢.e. dil ve konusma” ise
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cocugun engelinin dil ve konugma tiirtinde oldugunu gostermektedir. Bu bilgiler,
verilerin baglamsal olarak anlasilmasini kolaylastirmak amaciyla sunulmustur.
Katilimcilarin birden fazla ¢ocugunun engelli olmasi durumunda, her bir ¢ocuga ait
engel tlrlerini belirtmek amaciyla engel tiirleri arasina “ve” baglact konulmustur
(0rnegin; dil ve konusma ve otizm). Bu kullanim, aymi katilimciya ait farkli
cocuklardaki engel tiirlerini ifade etmektedir. Ote yandan, katilimcinin yalnizca bir
cocugu varsa ancak bu ¢ocuk birden fazla engel tiirline sahipse, engel tiirleri virgiille
ayrilmistir (6rnegin; ortopedik, gérme). Bu ydntem, okuyucunun her bir engel
durumunu dogru sekilde anlamasini saglamak ve olasi karigikliklarin 6niine gegmek
amaciyla tercih edilmistir. Goriismeler sonucunda elde edilen nitel veriler, betimsel
analiz yontemiyle incelenmistir. Ana temalar, alt temalar ve kodlarin olusturulmasi
siirecinde analizlerin daha sistematik, diizenli ve izlenebilir sekilde yiiriitiilmesini
saglamak amaciyla MAXQDA nitel veri analiz programi kullanilmistir. Bu program
sayesinde verilerin organize edilmesi, tekrar eden ifadelerin tespiti ve temalar arasi
iligkilerin belirlenmesi daha kolay hale gelmistir. Ayrica analiz siirecinin giivenilirligi
artirlmigtir.  Katilimeilarin  verdigi cevaplar calismada dogrudan alintilanarak
verilmigtir. Elde edilen veriler, aragtirmanin amaci ile kavramsal ve kuramsal ¢ergeve

baglaminda analiz edilerek yorumlanmaistir.
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UCUNCU BOLUM
ARASTIRMANIN BULGULARI VE BULGULARIN ANALIZi

Calismanin bu boliimiinde elde edilen bulgularin analizi gergeklestirilmistir.
Calismanin amacima uygun olarak yapilan bu analizlerle, kavramsal ve kuramsal
cergeve ekseninde bulgular yorumlanmistir. Caligsma, nitel arastirma yaklasimiyla
yiriitiilmiis olup bireylerin yasantilarina dayali 6znel deneyimlerini ortaya koymaya
caligmistir. Katilimcilarin yasadiklar1 stireci kendi bakis agilariyla ifade etmeleri
saglanmis ve bu dogrultuda elde edilen veriler analiz edilmistir. Katilimcilarin

ifadeleri belirlenen temalar altinda sistemli bir bigimde diizenlenmistir.

Arastirmanin bulgulart dort ana temada toplanmistir. Her bir ana tema, yapilan
kodlamalar dogrultusunda kendi icerisinde ¢esitli alt temalara ayrilmistir. Bu dort ana
tema; “Kisisel Bilgiler”, “Sosyal Bir Kurum Olarak Aile ve Engellilik”, “Giindelik
Yasam ve Ekonomik Etkileri” ile “Aile ve Sosyal Diglanma” seklinde siralanarak

analiz edilmistir. Bunlar, sekil 1°de verilmistir.

_ AnaTemalar __

Demografik Farkhliklar v Sosyal Bir Kurum Olarak Ailave Engellik  Gimdelik Vasam ve Fkonomik Durgn. 1112 Ve Sosyal Diglanena
Engellilik

Sekil 1: Bulgularin Ana Temalar1

Katilimcilarin - goriiglerinden elde edilen veriler dogrultusunda arastirma
kapsaminda belirlenen ana temalar ve bu temalar altinda yer alan alt temalar kavramsal
ve kuramsal cer¢eve ekseninde ele alinarak analiz edilmistir. Dolayisiyla ¢alisma
cesitli ana temalardan, alt temalardan ve kodlardan olusmaktadir. Bunlar arasindaki
hiyerarsik iligskiyle ilgili model Sekil 2’te verilmistir. Katilimc1 ve kod matrisi ise
Tablo 1’te verilmistir. Bu matrisler, katilimcilarin hangi kodlar1 kac¢ defa

kullandiklarii gostermektedir.
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Sekil 2: Nitel Veri Analizi Sonucunda Elde Edilen Temalar ve Kodlar
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Tablo 2: Nitel Veri Analizi Sonucunda Elde Edilen Katilmc1 Kod Matrisi

fod St o L2480 T 891011092013 11081161 1711619120120 22128 415 061|218 30 30 32 3 36 | 3T
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Alelerde Bakem Yiiki ve Glindelik
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V Ol (61 i ) e == |1
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3.1. Demografik Farkhiliklar ve Engellilik

Calismanin bu kisminda, katilimcilara ait demografik bilgiler verilmistir. Bu
aragtirma kapsaminda iki farkli 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezinde toplam 37
katilimci ile goriisme gerceklestirilmistir. Tk kurumda 27 katilimeryla, ikinci kurumda
ise 10 katilimeiyla gériisiilmiistiir. Ilk kurumda gergeklestirilen gériismelerde yaklasik
22. katilimcidan itibaren benzer goriislerin tekrar etmeye basladigi gézlemlenmistir.
Bu noktadan sonraki goriismeler, siirecin tutarliligmmi teyit etmek amaciyla
siirdiiriilmiistiir. Ikinci kurumda ise toplam 10 katilimciyla goriisiilmiis, ancak 5.
Katilimcidan itibaren kavramlarin ve kodlarin tekrar etmeye baslandigi goriilmiistiir.
Bu kurumda diger goriismelere 6zellikle erkek katilimei temsiliyetini artirma amaciyla

devam ettirilmistir.

Calismada, kadin ve erkek katilimcilarin temsil konusunda denge saglanmasi

adina ¢esitli girisimlerde bulunulmus olsa da katilimc1 dagiliminda cinsiyet agisindan
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esitlik saglanamamustir. Calismaya 27 kadin ve 10 erkek katilmistir. Katilimcilarin en
genci 21 yasinda, en yaslist 55 yasinda olup yas ortalamasi 34’diir. Katilimcilardan
yalniz biri bosanmis diger tiim katilimcilar evlidir. Katilimcilarin 10’u kadin, 1°1 erkek
olmak tiizere toplam 11’inin okuryazar olmadigi, 1 katilimcinin ise okuryazar oldugu
belirlenmistir. Egitim durumu agisindan degerlendirildiginde, 15 katilimci ilkokul, 7
katilimcr ortaokul ve 3 katilimci lise mezunudur. Katilimcilar arasinda lise mezuniyeti

en yliksek egitim diizeyi olarak tespit edilmistir.

Katilimcilarin mesleki durumlart incelendiginde, yalnmiz bir kadin katilimcinin
evde tath yaparak gelir elde ettigi, diger kadin katilimcilarin ise herhangi bir iste
calismadiklar1 ve ev hanimi olduklari goriilmektedir. Bosanmis olan bir kadin
katilimci, ailesiyle birlikte yasamakta ve gecimini engelli ayligiyla saglanan destekle
siirdiirmektedir. Erkek katilimcilar arasinda ise 6’s1 ¢ift¢ilikle ugrasmakta, 1 katilime1
ise emekli olmasina ragmen hélen tir soforliigii yaparak ge¢imini saglamaktadir.
Toplamda iki katilimcinin tir soforii olarak ¢alistigi, bir katilimeinin servis soforliigi,

bir digerinin ise kazi islerinde gorev aldiklari belirlenmistir.

Katilimcilarin kendi beyanlarima dayali ekonomik durum degerlendirmeleri
incelendiginde, 5 katilimc1 ekonomik durumlarint “kotii” olarak ifade etmistir. 29
katilime1 ekonomik durumlarini “orta” diizeyde olarak belirtirken, yalnizca 3 katilimci
ekonomik acidan kedilerini “iy1” durumda olarak degerlendirmistir. Katilimcilarin
aile tipi beyanlar1 incelendiginde, 25 katilimcinin ¢ekirdek aile yapisinda yasadigin
ifade ettigi, 12 kattlhmcinin ise genis aile tipi igerisinde yer aldigimi belirttigi
goriilmiistiir. Bosanmis olan kadin katilimci, kendi anne ve babasiyla birlikte yasadig:
i¢in aile yapisini genis aile olarak tanimlamugstir, tek ebeveynli aile kategorisine dahil
edilmemigstir.  Belirtilen aile tipinin sadece ‘“gekirdek” ya da “genis” olarak
tanimlanmasi, gercek yasantiyr tam olarak yansitmayabilir. Katilimcilardan elde
edilen wveriler, aile tipinin yalmizca ‘“gekirdek” ya da “genis” seklinde
siniflandirilmasinin, hane halki yapisini tam olarak yansitmadigini gostermektedir.
Nitekim c¢ekirdek aile olarak tanimlanan bazi hanelerde dahi, ayni evde birlikte
yasayan kisi sayisinin oldukga ytiksek oldugu (6rnegin 8, 10, 11, hatta 14 kisiye kadar
ulastigl) goriilmiistiir. Bu durum, kiiltiirel ve ekonomik kosullar nedeniyle ¢ekirdek
aile yapisinda olsa bile bir¢ok hanenin fiilen kalabalik yasadigini ortaya koymaktadir.

Bu baglamda, aile tipi ile birlikte hane halki sayisinin da sosyal dislanma deneyimleri,
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sosyal

destek mekanizmalari

ve bakim yikii {izerinde etkili

olabilecegi

diistiniilmektedir. Bu nedenle ¢alismada, katilimcilarin aile tipi yaninda ayni hanede

birlikte yasadiklari1 kisi sayisina da yer verilmistir. Katilimcilara ait tanitic1 bilgiler

detayl bir sekilde Tablo 2’de verilmistir.

Tablo 3: Katihmcilara Ait Tamtic1 Bilgiler

Ailenin Hanede
Katihmer | Cinsiyet Yas | Medeni Ogrenim Meslek Ekonomik Aile Tip Oturan
Durumu Durumu Durumu Kisi
Sayisi
K1 Kadin 23 Evli Lise mezunu Evden Orta Cekirdek 6
calistyor
K2 Kadin 38 Evli Ilkokul mezunu Calismiyor Orta Cekirdek 3
K3 Kadin 36 Evli Okur-yazar degil Calismiyor Orta Genis 9
K4 Kadin 37 Evli Okur-yazar degil Calismiyor Orta Cekirdek 8
K5 Kadin 21 Evli Ortaokul mezunu Calismiyor Orta Genis 6
K6 Kadin 29 Evli Ilkokul mezunu Calismiyor Orta Genis 7
K7 Kadin 35 Evli Okur-yazar degil Calismiyor Iyi Cekirdek 11
K8 Kadin 34 Evli Okur-yazar degil Calismiyor Kotii Cekirdek 5
K9 Kadin 36 | Bosanmig | Okur-yazar degil Calismiyor Orta Genis 5
K10 Kadin 35 Evli Tlkokul mezunu Calismiyor Orta Cekirdek 6
K11 Kadin 32 Evli Okur-yazar degil Calismiyor Tyi Cekirdek 6
K12 Kadin 25 Evli Ilkokul mezunu Calismryor Tyi Genis 6
K13 Kadin 35 Evli Tlkokul mezunu Calismiyor Orta Genis 13
K14 Erkek 44 Evli Tlkokul mezunu Ciftei Kotii Cekirdek 10
K15 Kadin 40 Evli Okur-yazar degil Calismiyor Orta Cekirdek 8
K16 Kadin 37 Evli Okur-yazar degil Calismiyor Kotii Cekirdek 7
K17 Erkek 31 Evli Ortaokul mezunu Ciftci Orta Cekirdek 6
K18 Kadin 25 Evli Lise mezunu Calismiyor Orta Cekirdek 4
K19 Kadin 29 Evli Ilkokul mezunu Calismiyor Koti Cekirdek 5

60




K20 Erkek 55 Evli Ilkokul mezunu Kazi isleri Orta Cekirdek 14
K21 Kadin 24 Evli Ilkokul mezunu Calismiyor Orta Cekirdek 4
K22 Erkek 46 Evli Ilkokul mezunu Ciftei Orta Cekirdek 6
K23 Kadin 26 Evli Ilkokul mezunu Calismiyor Orta Genis 8
K24 Kadin 50 Evli Okur-yazar degil Calismiyor Orta Genis 16
K25 Kadin 30 Evli Ilkokul mezunu Calismiyor Orta Cekirdek 8
K26 Kadin 25 Evli Ortaokul mezunu Calismiyor Orta Genis 6
K27 Kadin 36 Evli Okur-yazar degil Calismiyor Orta Genis 6
K28 Kadin 29 Evli Ortaokul mezunu Calismiyor Orta Cekirdek 5
K29 Kadin 29 Evli Ilkokul mezunu Calismiyor Koti Cekirdek 4
K30 Kadin 37 Evli Okur- yazar Calismiyor Orta Cekirdek 4
K31 Kadin 27 Evli Lise mezunu Calismiyor Orta Cekirdek 5
K32 Erkek 35 Evli Ortaokul mezunu Tir Sof6rii Orta Cekirdek 4
K33 Erkek 53 Evli Ilkokul mezunu Emekli Orta Cekirdek 6
K34 Erkek 33 Evli Ortaokul mezunu | Servis Sof6rii Orta Cekirdek 5
K35 Erkek 39 Evli Ortaokul mezunu Ciftei Orta Genis 6
K36 Erkek 40 Evli Okur-yazar degil Ciftei Orta Genis 6
K37 Erkek 37 Evli Ilkokul mezunu Ciftei Orta Cekirdek 6

Calismaya katilan bireylerin yasadiklar1 hanelerde bulunan engelli birey sayisi
incelendiginde, 5 katilimcinin ailesinde birden fazla (2) engelli bireyin bulundugu,
diger tiim katilimcilarin ise ailelerinde yalnizca bir engelli bireyin bulundugu
belirlenmistir. Katilimcilardan alinan bilgilere gore, ailelerinde toplamda 42 engelli
¢ocuk bulunmaktadir. Bu cocuklarin 22’si kiz, 20’si erkektir. Baz1 katilimcilarin
birden fazla engelli ¢gocuga sahip olmasi nedeniyle, engelli birey sayisi, katilimci

sayisindan fazladir.

Katilimcilarin beyanlarina gore, ailelerinde bulunan engelli bireylerin engel
tiirleri su sekilde dagilim gostermektedir: 9’u zihinsel engelli, 3’ gorme engelli, 2’si
isitme engelli, 12’si dil ve konusma engelli, 15°1 fiziksel (ortopedik) engellidir. Bunun
yanit sira bazi katilimcilar, ¢ocuklarmm engel durumunu o6zel tanimlarla ifade

etmislerdir. Bu kapsamda; 1 down sendromlu, 1 serebral palsili ve epilepsi, 1 otizm
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spektrum bozuklugu tanili ve 1 hiperaktivite tanili cocuk bulundugu belirtilmistir.
Ayrica cocuklardan 4’iinde birden fazla engel durumu mevcuttur. Bu tanimlar,

katilimcilarin kendi ifadelerine dayanmaktadir.

Engelli ¢ocuklarin 33’ dogustan engelli olarak diinyaya gelmistir, 9’unda ise
engellilik durumu sonradan ortaya ¢ikmistir. Engelli ¢ocuklarin yaglari 2 ile 14
arasinda degigmekte olup yas ortalamasi 6’dir. Katilimeilarin beyanlarina gore, engelli
cocuklarin 3’1 anaokuluna, 7’si ilkokula ve 3’1 ortaokula devam etmektedir. Geriye
kalan 29 engelli ¢ocuk ise herhangi bir 6rgiin egitim kurumuna devam etmemekte,
yalnizca 0Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinden hizmet almaktadir.
Katilimcilarin engelli ¢ocuklarina ait tanitici bilgiler detayli bir sekilde Tablo 4’te

verilmistir.

Tablo 4: Katihmcilarin Engelli Cocuklarma Ait Tanitic Bilgiler

Ailede | Engelli Engelli Engelli Cocugun Engel Engelli Cocugun

Engelli | Cocugun Cocugun Engel Durumu Zamani Egitim

Cocuk | Cinsiyeti Yas1 Durumu

Sayisi

1 Kiz 4 Dil ve Konusma Sonradan Anaokulu

| Kiz 5 Ortopedik Dogustan Okula gitmiyor

1 Erkek 6 Zihinsel Engellilik Dogustan Okula gitmiyor

1 Erkek 7 Ortopedik/ Gorme Dogustan Okula gitmiyor

1 Erkek 3 Ortopedik Dogustan Okula gitmiyor

1 Kiz 4 Ortopedik Dogustan Okula gitmiyor

1 Kiz 5 Ortopedik Dogustan Okula gitmiyor

1 Erkek 10 Hiperaktif/ Zihinsel Dogustan Ortaokul
Engellilik

1 Kiz 6 Dil ve konusma Sonradan Ilkokul

1 Kiz 2 Ortopedik Dogustan Okula gitmiyor

1 Erkek 4 Ortopedik Dogustan Okula gitmiyor

1 Erkek 3 Isitme Dogustan Okula gitmiyor

1 Kiz 6 Dil ve Konusma Dogustan Okula gitmiyor
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Erkek 5 Ortopedik Dogustan Okula gitmiyor

Kiz 4 Dil ve konusma Sonradan Okula gitmiyor

Kiz 6 Dil ve Konusma Sonradan Okula gitmiyor

Kiz 8 Zihinsel Engellilik Dogustan Ilkokul

Erkek 6 Dil ve Konusma Sonradan Okula gitmiyor

Erkek 3 Ortopedik Sonradan Okula gitmiyor

Erkek 14 Down sendromu Dogustan Okula gitmiyor
(Zihinsel)

Erkek 6 Dil ve Konusma Sonradan Anaokulu

Kiz / Kiz 8/12 Zihinsel Engellilik/ Dogustan [lkokul/ Ortaokul
Zihinsel Engellilik

Erkek 2 Zihinsel Engellilik Dogustan Okula gitmiyor

Kiz 10 Gorme Problemi/ Dogustan Okula gitmiyor
Zihinsel Engellilik

Kiz 6 Zihinsel Engellilik Dogustan Okula gitmiyor

Kiz/Erkek 5/17 Ortopedik/ Ortopedik | Dogustan Okula gitmiyor/

Okula gitmiyor

Kiz/Erkek 4/12 Dil ve konugma/ Dogustan/ Anaokulu /
Gorme Problemi Sonradan Ortaokul

Kiz 7 Ortopedik Dogustan Okula gitmiyor

Kiz 7 Zihinsel yetersizlik Dogustan flkokul

Kiz/Erkek 7/10 Dil ve Konusma/ Dogustan Ilkokul/ Tlkokul
Otizm

Erkek 5 Serebral palsili Dogustan Okula gitmiyor
(Bedensel)/ Epilepsi

Erkek 6 Dil ve Konusma Sonradan Okula gitmiyor

Kiz 10 Isitme Dogustan Ilkokul

Erkek/Erkek 4/7 Ortopedik/ Dil ve Dogustan Okula gitmiyor/
Konugma Okula gitmiyor

Kiz 5 Ortopedik Dogustan Okula gitmiyor

Erkek 6 Ortopedik Dogustan Okula gitmiyor
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1 Kiz 7 Dil ve konusma Dogustan Okula gitmiyor

3.2. Sosyal Bir Kurum Olarak Aile ve Engellilik

Engeli bulunan bir ¢ocugun diinyaya gelisi, aile yagaminda ¢esitli doniistimleri
beraberinde getirmektedir. Aileler, bu siireci kimi zaman kabullenme, kimi zaman ise
zorlukla miicadele etme siireci olarak deneyimlemektedirler. Ailenin engellilik ile
ilgili inanglari, deger yargilar1 ve bas etme mekanizmalari, engelli ¢cocuga karsi

sergilenen tutumlar1 dogrudan sekillendirmektedir.

Engelli bir ¢ocugun varligi, yalnizca bireyin kendisini degil, tiim ailenin
yasamini derinden etkileyen bir durumdur. Ozellikle engelli bir gocuga sahip olmak,
ebeveynlerin yasaminda fiziksel, sosyal, duygusal ve ekonomik anlamda cesitli
dontigiimleri beraberinde getirmektedir. Bu siiregte aileler; hem ¢ocugun bakimi ve
ihtiyaglarin1 karsilamaya calismakta hem de toplumdan gelen ¢esitli damgalanma,
dislanma ve yanlis anlagilmalara karst miicadele etmektedir. Toplumsal yargilar,
ailelerin ¢ocuga kars1 gelistirdigi tutumlart sekillendirmekte ve bu siireci daha da

karmasik hale getirebilmektedir.

Calismaya katilan ailelerin anlatimlari, aile tutumlarinin zamanla degisebildigini
ve inang sistemlerinden kiiltlirel kodlara kadar bir¢ok unsurla sekillendigini ortaya
koymaktadir. Baz aileler engelliligi bir sinav, kader veya bir ilahi anlam g¢ercevesinde
yorumlayarak bu durumu daha kolay kabullenebilmisken; bazi ailelerde sucluluk,

utanma ya da inkar gibi daha zorlayici duygular 6ne ¢ikmaktadir.

Engelli bir ¢cocuga sahip olmak, ebeveynlerin ¢ocuklarina yonelik tutumlarini
onemli dl¢giide sekillendirmektedir. Bu durum ailelerin ¢ocuklarina karsi daha hassas,
koruyucu ve dikkatli davraniglar gelistirmelerine yol agmaktadir. Cocugun engelli
olmasi, ebeveynlerin ¢ocuga zarar verecek ya da onu duygusal olarak incitecek her
tirlii davranistan kagimmalarini beraberinde getirebilir. Bu baglamda bazi ailelerin
cocuklarinin her istedigini yerine getirme egiliminde olduklari, onlar1 kirmaktan ve
tizmekten 6zellikle kagindiklari, hatta ¢gocuklarina karsi olumsuz bir tepki vermekten
(6rnegin kizmak, smir koymak ya da fiziksel miidahalede bulunmak) bilingli olarak
uzak durduklar goézlemlenmektedir. Bu durumu K2: “Babast da engelli oldugu i¢in

ekstra ¢ocuga diiskiin birde.” diyerek sdyle devam etmistir: “Onceki cocuklara béyle
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degildi ama buna ise fazla diigkiin o ne isterse ona alvyor, istedigi yere gotiiriiyor onun

gibi” (Kadn, 38, ¢.e. ortopedik).

Benzer sekilde katilimcilardan bazilari, gocugun engelli olmasi nedeniyle ona
kars1 daha fazla ilgi ve sefkat gosterdiklerini dile getirmislerdir. Ornegin K5: “Ona
tiziiliiyorum diye daha c¢ok ilgileniyorum. Daha ¢ok seviyorum.” (Kadin, 21, ¢.e.
ortopedik) diyerek duygusal bagliliginin arttigini ifade etmistir. Diger bir katilimei
olan K16 ise: “Ona kizmamak i¢in sakin olmaya ¢alistyordum.” (Kadin, 37, ¢.e. dil ve

konusma) sozleriyle 6fke kontroliinii saglayabilmek i¢in ¢aba harcadigini belirtmistir.

Bazi katilimcilar, ¢cocugun 6zel durumu nedeniyle ona daha farkli ve 6zel bir
gbzle baktiklarini vurgulamistir. Oregin: “Iyi yonde degisti. Ona baska gozle
bakiyorum. Benim i¢in daha kiymetli oldu diger ¢cocuklarima gére.” (K25, Kadin, 30,
¢.e. zihinsel) diyerek ¢ocuguna karsi degisen tutumu ifade etmistir. Bu durum, baz
ailelerde ¢ocugun taleplerine daha fazla boyun egme ya da sinir koymada zorlanma
seklinde de kendini gdstermektedir. Nitekim K33: “Istedigimiz yere gidiyoruz. Hatta
cocuk nereye derse kirmamak igin bile gidiyoruz. Yani daha ¢ok geziyoruz.” (Erkek,
53, ¢.e. isitme) diyerek bu egilimi vurgulamistir. Diger katilimci ise ¢ocugun
isteklerini Onceliklendirdigini: “Benim diger ¢ocugumdan hi¢hbir farki yok benim
goziimde. Hee hatta daha kiymetli ister istemez. Ustiine diisiiyoruz yiiriiyemiyor diye.”

(K35, Erkek, 39, ¢.e. ortopedik) sozleriyle ifade etmistir.

Bununla birlikte bazi katilimcilar ¢ocugun engelinden dolay1 onun davraniglarini
tolere etmek durumunda kaldiklarini, sinir koymanin zorlastigini ifade etmistir. K37:
“Kendisini ifade edemiyor. Bu yiizden stirekli kizvyor vuruyor. Bizim iginde zor
durumundan dolayr kizamiyoruz da ondan yani.” (Erkek, 37, ¢.e. dil ve konusma)
diyerek bu igsel ¢atigmay1 ortaya koymugstur. K16 engelli ¢ocuguna zarar vermemek
ve Ofkesini kontrol altinda tutabilmek adina kendi ruhsal sagligi icin ilag ve destek

alma ihtiyaci duydugunu su sekilde ifade etmistir:

“Hayatimda zaman zaman depresyona girdigim giinler oluyor. Uyumaya
calistyordum, dinlenmeye c¢alistyordum. Acile gidip sakinlestirici ignesi
vuruyordum. Ona vurmak, kizmak istemedigim i¢in Gyle yapiyordum. Cevrede

engelli dedikleri i¢in daha da tiziiliiyordum.” (Kadin, 37, ¢.e. dil ve konusma).

Bu durum, ebeveynin ¢ocuguna zarar vermemek adina gosterdigi 6z denetim

cabasini ve bu siirecte yasadigi ruhsal yiikii ortaya koymaktadir.
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Katilimeilarin ifadelerine gore, engellilik durumuna verilen anlamlar farklilik
gosterse de aile igerisinde hissedilen duygular ve bu durumu anlamlandirma bigimleri
ortak bazi temalar1 ortaya ¢ikarmaktadir. Bu temalar arasinda ilahi bakis agis1 ve ailede
hissedilen duygular dikkat ¢ekmektedir. Asagida, bu alt temalara iliskin bulgular

ayrintili bigimde sunulmaktadir.
3.2.1. Dini Bakis Acis1

Katilimcilarin bir boliimii, engelli ¢ocuga sahip olmayi “Allah’in takdiri”, “ilahi
bir imtihan” ya da “kader” olarak degerlendirmistir. Bu yaklasim, ailelerin yasadiklari
zorlugu anlamlandirmalarina, duygusal denge kurmalarina ve siireci kabullenmelerine
yardimci olmaktadir. Bu kabullenis bi¢imi, ailelerin yasadigi sugluluk, caresizlik ve
belirsizlik duygularin1 hafifletmekte, onlar1 teselli eden bir bas etme mekanizmasi

islevi gdrmektedir.

K2 bu durumu: “Allah’in takdiri sonugta.” ve “Allah’tan gelmis” (Kadm, 38,
¢.c. ortopedik) sozleriyle ifade etmistir. Benzer sekilde K12: “Allah in takdiri dedim.
Rabbim boyle yaratmig.” (Kadn, 25, ¢.e. isitme), derken K24’ise: “Allah’tan gelmis
kabul ettik.” (Kadm, 50, ¢.e. gérme, zihinsel) diyerek yasadiklari siireci ilahi bir

gondermeyle anlamlandirdiklarini belirtmiglerdir.

Bazi katilimcilar, siirecin kendi kontrolleri disinda gelistigini belirterek sucluluk
ya da 6fke yerine kabullenisi tercih ettiklerini ifade etmislerdir. Ornek olarak K4 sdyle
demektedir: “Zaten Allah yaratmis bizim ne su¢umuz var.” (Kadn, 37 ¢.e. ortopedik,
gorme). Ayni sekilde K37 “Allah onu éyle yaratmis. Bizim ne su¢umuz var” (Erkek,
37, ¢.e. dil ve konugsma) sozlerini ifade etmistir. K6: “Allah’in takdiri sonugta. Bizim
icin bir imtihan sonugta.” ve “Onlar Allah’in bir imtihamdir. Herkes ¢ocuguna iyi
bakswn. Uziilmesin.” (Kad, 29, ¢.e. ortopedik) sdzleriyle bu dini bakis agisini ifade

etmistir.

Baz1 katilimcilar, engelli ¢ocuga sahip olmanin sadece kendilerine 6zgi
olmadigini, cevrelerinde de benzer durumlarin yasandigin1 ve bunun ilahi bir simnav

olarak goriilmesi gerektigini ifade etmiglerdir. Bu durumu K7 s6yle ifade etmektedir:

“Allah’tan gelmis. Allah’tan geldigi i¢in insan sorun etmiyor. Bizim akrabalarda da
var amca oglu benim kocam. O yiizden akrabalarda da var yani bu durum. igneyi de

vurduk ama Oyle oldu Allah’n takdiri yani.” (Kadn, 35, ¢.e. ortopedik).
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Katilimcilarin bazilari, yasadiklart durumu kabul etmekten baska segeneklerinin
olmadigini, bunu Allah’in bir sinavi olarak gordiiklerini belirtmislerdir. Bu durumu
K11: “Allah’in takdiri sonugta. Napsinlar aileler” ayn1 katilimei bagka bir ifadesinde
ise: “Bir zorlugu yok o da ¢ocuk. Allah’in takdiri bakacam mecbur.” (Kadin, 32, ¢.e.
ortopedik) sozleriyle ifade etmistir. K25: “Sikinti yok. Allah’tan gelen bir sey bizde
ona iyi bakiyoruz.” (Kadm, 30, ¢.e. zihinsel) ifadesini kullanirken K37 ise: “Yani
cocuk bu Allah onu oyle yaratmis. Bize de kabul etmek diiser.” (Erkek, 37, ¢.e. dil ve

konusma) diyerek dini kabullenisi vurgulamistirlar.

Bazi ailelerin, ¢gocugun engelli dogmasi karsisinda dahi siikrederek bu durumu
sevingle karsiladiklar1 gdzlemlenmistir. Ornegin K20: “Allah’in emri dedik sevindik,

dogdu sonugta.” (Erkek, 55, ¢.e. down sendromu).

Baz1 katilmcilar ise yasadiklart durumu yalnizca dini degil, ayn1 zamanda

duygusal bir kabullenisle karsilamislardir. Ornegin;

“IIk basta bu benim sansim dedim. K1z en basit olayda bdyle oldu. K6r olma ihtimali
yokken bdyle oldu bu beni yipratti. Normalde zormus yani boyle olmamaliydi

doktorlarda dedi...” (Kadin, 36, ¢.e. dil ve konusma ve gorme).

Bu ifadeler, ailelerin dini inanglar araciligiyla yasadiklar1 siireci
anlamlandirdiklarm1i  ve bu yolla duygusal denge kurmaya calistiklarim
gostermektedir. Bu yoniiyle ilahi bakis agis1, katilimcilarin hem kendilerini hem de
cocuklariin engelini anlamlandirma stireglerinde temel bir dayanak noktasi olmustur.
Ailelerin yasadiklar1 durumu manevi bir planin parcasi olarak gordiikleri ve boylece
daha olumlu bir kabullenme siireci yasayabildiklerini gostermektedir. Dini inanglar,
bu baglamda hem duygusal dayaniklilig1 arttiran hem de yasadiklari durumla basa
cikmay1 kolaylastiran giiclii bir kaynak olarak 6ne ¢cikmaktadir.

3.2.2. Ailelerdeki Duygusal Gegisler

Arastirma bulgularia gore, engelli bireye sahip ebeveynlerin ilk karsilastiklar
duygu genellikle bir tiir inkar ya da kabullenememe bi¢iminde kendini gostermektedir.
Bu, sadece bireyin kendisini degil, ayni zamanda c¢evresel algilarla da
sekillenmektedir. Ornegin K1 bu durumu: “Biz ailede engelli demeyi sevmiyoruz.
Cocuguma oyle séylenince tiziiliiyorum.” (Kadm, 23, ¢.e. dil ve konusma) diyerek

ifade etmis, engellilik kavramimin dahil kullanimiyla bir ¢esit psikolojik mesafe
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kurmay1 tercih ettigini belirtmistir. Benzer sekilde K31, durumu uzun siire inkar
ettigini belirterek asagidaki sozleriyle kabullenme siirecinin zamanla ve sancili bir

sekilde ilerledigini gostermistir:

“Engelli denmesini kabul etmedim. 1 y1l kimseye ve kendime sdylemedim. Daha sonra
kabullendim.” (Kadin, 27, ¢.e. serebral palsili, epilepsi)Kabullenmeme duygusuyla birlikte
ebeveynlerin kendilerini suglama egiliminde olduklari da dikkat cekmektedir. Ornegin
K18: “Benim sugum televizyondan dolayi. Ben televizyona bagimli yaptim. Televizyon
ve tabletten dolayr boyle olmus dediler.” (Kadin, 25, ¢.e. dil ve konusma) diyerek
cocugunun engel durumunu kendi davranislariyla iliskilendirmis ve sugluluk
duygusunun agir bastigini ortaya koymustur. Bu durum ebeveynlerin, bu nedenle
neden sonug¢ iliskisi kurarken siklikla kendilerini sorumlu hissettiklerini

diistindiirmektedir.

Baz1 katilimcilarda kabullenememe durumu sadece bireysel degil, aile ici
diizeyde de goriilmektedir. Omegin K29: “Ister istemez kétii oldu. Biz bilmiyorduk.
Babasi hala kabul etmedi” (Kadin, 29, ¢.e. zihinsel) diyerek ¢ocugun durumunun hala
aile bireyleri arasinda ortaklasa bir kabulle karsilanmadigini ortaya koyarken; ayni
zamanda bu durumun ¢ocuk iizerindeki etkilerini de “...cocuk ¢ok icine kapanik,

hemen iiziiliiyor” (Kadin, 29, ¢.e. zihinsel) diyerek dile getirmistir.

Katilimcilarim bir¢ogu, engelli ¢ocuga sahip olmanin yalnizca fiziksel degil, ayn
zamanda ruhsal anlamda da ciddi bir yiik olusturdugunu vurgulamistir. Bu durum kimi
zaman agik bir duygusal yikim, kimi zamansa bastirilmis bir hiiziin seklinde ortaya
cikmaktadir. K14 bu durumu: “Koti, kotii hissettik. Cok iiziildiik. ” (Erkek, 44, ¢.e.
ortopedik) diyerek yasadigi duyguyu sade ama oldukga giiclii bir sekilde ifade
ederken; K29 ise: “Kotii hala kendime gelemedim ister istemez” (Kadi, 29, ¢.e.
zihinsel) ifadesiyle yasadig1 ¢okiintiiniin stirekliligini gozler oniine sermektedir. K3 ise
bu duyguyu asagida belirtildigi sekilde dile getirerek, ebeveynligin dogal sevgi

baglariyla ¢elisen bir zorlukla nasil birlestigini ifade etmistir.

“Zorlanyorum ister istemez. Bakimi zor. Uziiliiyorum. Insanmin kendi ¢ocuguna

bakmakta zorlanmasi kotii hissettiriyor.” (Kadin, 36, ¢.e. zihinsel).

Bu duygular, zamanla ebeveynlerin tim yasaminmi etkileyen bir ruhsal

tiikkenmislige dontisebilmektedir.
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“Onceden ¢alistyordum tekstilde ama bu kizim dogunca ev hanimi oldum. Bazen
tarlaya gidiyordum onu ablasina birakiyordum. Ama artik takatim yok yorgunum,
calisacak giiciim yok. Kocam siirekli sikintida, ¢alisip onun borcuyla ugrasiyoruz.
Eskiden ¢ok hayal kurardim simdi kuramiyorum siirekli esim borglu, cocugum boyle

o ylizden.” (Kadin, 37, ¢.e dil ve konusma).

K16’nin bu ifadesi, bakim yiikiiniin fiziksel boyutunu da duygusal
yipranmiglikla birlikte betimlemistir. K26’da benzer sekilde yasamin siirekli bir
kosusturma iginde gegtigini belirtmis, bu durumu asagidaki sozleriyle dile getirmis ve

ebeveynlik deneyimini derin bir yorgunluk ve tiikenmislikle tarif etmistir.

“Cok zorlandim. Biiyiik ¢ocuktan itibaren hep yorulma, ¢aba, hastaneye gotiirme
bagladi. Hayatim hep kosusturma oldu. Cocuk zaten insani yorar uykusuz kalirsin
dinlenmezsin bir de cocuklar bdyle olunca daha c¢ok oluyor.” (Kadin, 25, c.e.

ortopedik ve ortopedik)

Benzer sekilde K3, cocugunun engel durumunun giinliik yasamdaki goriiniir
etkisini soyle ifade etmistir: “Hayatimda bir sey degismedi ama ona iiziiliiyorum.
Duygusal olarak zorlaniyorum hayatimda en biiyiik etkisi bu oldu.” (Kadm, 36, ¢.e.
zihinsel). Bu ifade, disardan bakildiginda degismemis gibi goriinen bir yasamin

aslinda duygusal diizeyde ne kadar derin bir sarsintiya ugradigini ortaya koymaktadir.

Arastirmada dikkat ¢eken baska bir 6nemli bulgu, ebeveynlerin ¢ocuklarinin
durumuna dair kendi ge¢mis davranislarini sorgulamalar1 ve bu durumdan kendilerini
sorumlu tutmalaridir. K18’in yukarida belirtilen: “Benim sug¢um televizyondan
dolay:...” (Kadin, 25, ¢.e. dil ve konugma) ifadesinin disinda, K15 de cocugunun diger
kardeslerine gore daha ge¢ konusmasini asagidaki sézleriyle dile getirmis, bu durumu

kayg1 ve suclulukla iliskilendirilmistir.

“Kendimi kotii hissettim. Diger ¢ocuklarim hepsi erken konustu. Sadece bu dyle
korktuk. Duyamiyor mu acaba ama doktor zamanla diizelir dedi.” (Kadin, 40, ¢.e.

dil ve konusma).

Bu tiir ifadeler, ebeveynlerin ¢ocuklarindaki farkliligi sadece bir gelisimsel
gecikme degil, ayn1 zamanda kendilerinin yetersizligi ya da hatas1 gibi algiladiklarim
gostermektedir. Benzer sekilde K16, cocugunun bagirma davraniglart karsisinda
kendisini kontrol etmek zorunda kaldigini: “Kendimi koétii hissettim. Anlamadigt

zaman ¢ok bagirtyordu ve bende kotii hissettim. Bazen agladigim oluyordu. Ona
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kizmamak i¢in sakin olmaya ¢alisiyordum...” (Kadm, 37, ¢.e. dil ve konusma) diyerek

ifade etmis ve duygusal catigsmalarla bas etmeye calistigini agikca dile getirmistir.

Katilimcilarin birgogu, yalnizca igsel duygularla degil, ayn1 zamanda sosyal
cevreden gelen baski, damgalanma ya da duyarsizliklarla da basa ¢ikmak zorunda
kaldiklarini ifade etmislerdir. Ornegin K13, ¢ocugunun toplum i¢inde dalga konusu

olmas1 durumunun kendisini ne kadar etkiledigini su sozleriyle ifade etmistir:

“...lyi ¢ikarmadigi laflarda kendisi etkileniyor. Biri giilince benimde zoruma
gidiyor. Cocukta aglamaya bagliyor. Digerleri giilityor. Tekrarliyor konusmasini

¢ocugun zoruna gidiyor.” (Kadin, 35, ¢.e. dil ve konusma).

Bu tiir deneyimler, ailelerin yalnizca ¢ocugun durumu ile degil, ¢evresel
tepkilerle de bas etmek zorunda olduklarin1 gdstermektedir. K21, bu konuyu daha
genelleyici sekilde ele alarak: “Boyle anneler ¢ok hassas c¢ocuklarindan dolay,
insanlar buna dikkat etseler iyi olur. Séyleyemiyor insan ama iiziiliiyoruz. Insan keske
benim de ¢ocugum digerleri gibi olsayd: diyor. Uziiliiyor. Bu yiizden insanlar dikkat
etse iyi olur.” (Kadin, 24, ¢.e. dil ve konusma) ifadesiyle toplumsal duyarsizligin
aileler iizerinde yarattig1 kirllganlhig1 vurgulamistir. K27°de benzer sekilde cevresel

karsilastirmanin aci verici boyutuna isaret etmistir:

“Genel olarak hassas oluyor insan. Insanlar ne sdyledigine dikkat etmeli. Baz1 aileler
10 ¢ocugu var ama hepsi masallah ama seninki 6yle olunca Allah’in zoruna gitmesin

ama insan lziiliiyor.” (K27, Kadin, 36, dil ve konugsma ve gérme).

Tiim bu olumsuz duyularin yaninda, katilimcilarin birgogunda ¢ocuklarina karsi
yogun bir sevgi, baglilik ve koruma i¢giidiisiiniin hakim oldugu gériilmektedir. Ornek
olarak K20: “Her yere gidiyoruz onu yammiza alryoruz. Sikinti olmuyor. Kiyamam
ben ona. Onu da gotiiriiriim.” (Erkek, 55, ¢.e. down sendromu) diyerek cocuguna
duydugu sefkati dile getirirken; K28 de “Cocugum, insan kendi eviadini 6yle gériince
ici parcalaniyor. Uziilityorsun tabi.” (Kadin, 29, ¢.e. ortopedik) diyerek hem ac1 hem
sevgi iceren karmasik bir duygusal ifadeyi paylagsmistir. K32 ise cocugunun kendisini
ifade edemedigi anlarda hissettiklerini: “Insamin ici gidiyor ¢ocuguna. Bazen
konusmaya ¢alisinca iiziiliiyor insan ¢ocuk kendisini ifade edemedi diye.” (Erkek, 35,
¢.e. dil ve konusma) seklinde tarif etmistir. Ayrica K28’in asagidaki ifadesi, yalnizca
anne olarak yasadig1 duygusal ¢alkantiy1 degil, ayn1 zamanda kader, inan¢ ve vicdani

sorgulamanin i¢ ice gectigi ¢ok boyutlu bir i¢sel ¢atigmay1 da yansitmaktadir.
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“Rabbim kimseyi evladiyla sinamasin ¢ok zor, maddi olarak zorlugu yok ama insani
ruhen, manevi olarak ¢ok zorluyor. Cocugunu 6yle gérmek insana ¢ok zor geliyor.
O da saglikli olsaydi diye gegiriyor insan tabii. Rabbim Oyle yaratmis ama iiziiliiyor

insan.” (Kadin, 29, ¢.e. ortopedik).

K21’in zamanla gecirdigi doniisiim de dikkat c¢ekicidir. Baslangigta engellilik
damgasindan ¢ekinerek ¢ocugunu egitime gondermek istemeyen katilimci, farkindalik

ve kabullenme noktasinda olumlu bir ilerleme kaydettigini su sozlerle ifade etmistir:

“IIk buraya geldigimde bir yere gétiir, bir egitime baslasin deyip duruyorlardi ama
ben engelli desinler istemedim géndermedim, daha sonra ikna oldum ve yolladim.
Simdi c¢evremdekileri de yonlendiriyorum kesin gonderin yardim alsin diye.
Kesinlikle cocuklar yardim almali, burada egitim alinca diizeliyorlar.” (K21, Kadin,

24, ¢.e. dil ve konusma).

Bu ifadeler, katilimecinin baglangictaki kaygilarinin zamanla yerini kabullenme

ve bilin¢lenmeye biraktigin1 gostermektedir.
3.3. Giindelik Yasam ve Ekonomik Durum

Katilimcilarin ifadelerine gore, engelli bir cocuga sahip olmak giinlilk yasam
tizerinde farkli sekillerde etkiler yaratabilmektedir. Gorlismelerde bazi katilimcilar
giinlik yasamlarinin belirgin sekilde degistigini, bazilar1 ise etkilenmenin sinirh
oldugunu ya da neredeyse hi¢ olmadigini belirtmistir. Gériismelerin bazi boliimlerinde
ise katilimcilarin geliskili ifadeler verdigi, baglangicta etkilenmediklerini sdyleseler de

daha sonra ¢esitli zorluklar dile getirdikleri gozlemlenmistir.

Bazi katilimcilar, ¢ocuklarmin engeli nedeniyle sosyal yasantilarinda ciddi
degisiklikler yasadiklarini, disar1 ¢ikmakta, bir yere gitmekte ya da misafirlik gibi
sosyal etkinliklerde zorlandiklarini ifade etmistir. K2 bu durumu: “Zorlandigim igin
katilamadigim bazi yerler oluyor. Kalabalik yerlerde tasimak, bir yere birakmak zor
bu yiizden ¢ogu zaman gitmiyorum” (Kadin, 38, ¢.e. ortopedik) sozleriyle belirtmistir.
Benzer sekilde K3: “Komgsulara gidiyorum ama taziye, diigiin gibi yerlere gitmiyorum.
Asirt kalabalik yerlere gidemiyorum. Cocuk kalabalikta nobet gegiriyor. Bu yiizden
gotiiremiyorum. Cocuk kotii oldugu icin dikkat ediyorum.” (Kadin, 36, ¢.e. zihinsel)

ifadesiyle sosyal ortamlara katiliminda yasadigi gii¢liigli vurgulamistir.

K11, giinliik yasamin biiyiik 6l¢iide kisitlandigini, disar1 ¢ikmanin neredeyse

imkansiz hale geldigini su sozlerle ifade etmistir: “Hi¢chir yere gitmiyorum ¢ocuk
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rahatsiz diye. O yiizden gitmiyorum. Cocuga bakmak zor oluyor. Evden sadece buraya

geliyorum.” (Kadin, 32, ¢.e. ortopedik). K8’ de benzer ifadeler kullanmistir:

“Higbir yere gitmiyorum ¢ocuktan dolayi. Sadece kiicliglinii arada parka
gotiiriyorum. Yoksa gittigim yerde ¢ocuk bana huzur vermiyor. Herkes sikayet

ediyor. Goriismemeye ¢alistyorum.” (K8, Kadin, 34, ¢.e. hiperaktif, zihinsel).

K31’de benzer sekilde, iicliz cocuklarindan birinin engelli olmasi nedeniyle
hayatinda 6nemli degisiklikler oldugunu belirtmistir. Bu durumu, “Cocuklar iiciiz ve
i¢lerinden birinin rahatsiz olmast benim icin ¢ok zor oldu. Bakimlarindan dolayi.” ve
“Yasam kosullari kisitlaniyor. Toplumdan uzaklasiyorsun. Toplumla alakali degil”

(K31, Kadin, 27, ¢.e. serebral palsili, epilepsi) sozleriyle ifade etmistir.

K28, yasam diizenini tamamen ¢ocuga gore sekillendirdigini ifade ederek “Cok
etkiledi. Hayatimi her seyi ona gore insan diizenliyor. Bakimi zor tabii.” (Kadn, 29,
¢.c. ortopedik) sozlerini kullanmistir. Goriigmenin devaminda K28 ¢ocugun bakimini
¢ogu zaman tek basina {istlenmek zorunda kaldigini ve bu durumun giinliik yasamini

onemli dl¢iide kisitladigini ifade etmistir.

“Gidemiyor insan eskisi gibi. Esim varken yine biraz daha rahat ama o da calistyor.
Bazen giinlerce gelmiyor. O olmayinca benim icinde kadin basima zor
gotiiremiyorum ¢ocugu o yilizden gitmiyorum ben de bir yere.” (K28, Kadin, 29, ¢.e.
ortopedik).

Ilgili katilimet, yukaridaki sozleriyle sosyal yasantisinin {istlendigi sorumluluk
nedeniyle nasil sinirlandigini dile getirmistir. Benzer sekilde, esinin yaninda olmadig1
durumlarda ¢ocugun bakimini tek basina listlenmesinin getirdigi zorluklar nedeniyle
giinliik yasaminin kisitlandigini belirtmesi gibi K2 de yasadig giicliikleri asagidaki
sekilde dile getirmistir:

“Dedigim gibi ben eskisi gibi rahat bir yerlere gidemiyorum. Anca esim yanimda

olursa gidebilirim. Cocugu birine emanet etmekte zor oluyor o yiizden gidemiyorum.

Kaldir indir zor oldugu i¢in bende gitmiyorum.” (K2, Kadin, 38, ¢.e. ortopedik).

K19, birden fazla cocugun bakim sorumlulugunu iistlenmenin giinliik yagami
nasil etkiledigini sO0yle anlatmistir: “Bu olunca benim igin zor oldu. Hayatim degisti.
Cocuklarla ilgilenmekte zorlaniyorum. Hangisine bakacagimi zorlaniyorum. Mesela
digerinin okulu oluyor hangisini gotiirecegimi zorlaniyorum.” (Kadin, 29, ¢.e.

ortopedik).
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K36 ise ¢ocugun fiziksel ihtiyacinin giinliikk yasam iizerindeki etkisini gesitli
yonleriyle dile getirmistir. Katilimc1 hem ¢ocugun taginmasiyla ilgili zorluklarindan
hem de gidilecek yerleri belirlerken ¢ocugun durumunun dikkate alinmasindan s6z

etmistir. Bu durumu su sozleriyle ifade etmistir:

“Zor oluyor. Biz onu tastyoruz siirekli” ve “Yani tabii cocugun arabasi var bebek
arabasi onunla tastyoruz bazen o ylizden ona gore yerlere gidiyoruz. Kalabalik yerde
cocuk rahatsiz oluyor. Giiriiltii falan o ylizden annesi onu oralara ¢ok gotiirmiiyor

ama komsuya, akrabaya gotiirtir.” (K36, Erkek, 40, ¢.e. ortopedik).

K26 da disar1 ¢ikarken siirekli tetikte olmak zorunda kaldigini, “Getir gotiir zor
oluyor ¢ocuklari, goziim daima tistlerinde. Diiserler, bir sey doker, kirar diye siirekli
dikkatim onlarda bu yiizden zor oluyor ¢ok gitmemeye ¢alistyorum.” (Kadn, 25, ¢.e.
ortopedik ve ortopedik) sozleriyle belirtmistir.

K18, ¢ocugun engel durumu nedeniyle giinliik hayatin yogunlastigini, hareket
alanlarinin azaldigini, ancak ayni zamanda ¢cocuguyla daha fazla vakit gegirme egilimi
gelistirdiklerini “Baya etkiledi. Cok kosturmaca oldu.” ve “Daha sosyal olduk
(Cocugun adi) daha fazla vakit gecirmek icin. Etkinlik olsun diye.” (Kadin, 25, ¢.e. dil
ve konusma) soOzleriyle belirtmistir. Bu durum, bazi1 katilimcilarin  giinliik
yasamlarinda tamamen olumsuz bir degisiklik yasamadiklarini, ancak c¢ocugun
ihtiyaglarma gére yasamlarini yeniden diizenlediklerini gdstermektedir. Ornegin K7
bu durumu “Bazen giderim bazen gitmem. Yani arada etkiliyor. Cocuk benle rahatsiz
olmayacaksa giderim” (Kadn, 35, ¢.e. ortopedik) sozleriyle ifade etmistir. K14 ise
disar1 ¢ikma kararlarinin ¢gocugun psikolojik durumuna gore sekillendigini su sozlerle
ifade etmistir: “...Cocuga gére ayarliyoruz kendimizi. Onu nasil gotiirecez diye.
Cocuk orda durur mu, sitkilir mi? ...” (Erkek, 44, ¢.e. ortopedik). K24, yasaminin
tiimiiyle degistigini belirtmese de hareketlerinin daha sinirli hale geldigini, “Normal
ayni giderim stkinti olmaz. Cocuk sikinti ¢ikarmiyor uslu duruyor. Arada yere gore
gotiirmem o da zor olur diye.” (Kadm, 50, ¢.e. gdrme, zihinsel) sozleriyle ifade

etmistir.

K20 ise engelli cocugunun bakiminin daha ¢ok annesine ait oldugunu ve bu

nedenle giinliik yasaminda belirgin bir sorun yasamadigini su ifadelerle belirtmistir:
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“Cok siikiir sorun degil yatalak degil, annesi bakiyor. Bir banyosu ve tuvaleti zor
onu da annesi ilgileniyor ya da ben, bazen ablasi ilgileniyor. Bir bunlar yani bagka

yok.” (K20, Erkek, 55, ¢.e. down sendromu).

K22, disart ¢ikarken yasadiklart zorluklara dikkat ¢ekerek ilgili durumu “Yani
onlarla otobiise binmek ya da kalabalikta zor oluyor ama onun disinda zorlugu yok

stikiir.” (Erkek, 46, ¢.e. zihinsel ve zihinsel) seklinde ifade etmistir.

Bazi katilimeilar ise engelli ¢ocuk sahibi olmanin giinliik yasamlarina 6nemli bir
etkisi olmadigini ifade etmistir. Ornegin K1, “Cok etkilemiyor. Aynmi diyebilirim.”
(Kadin, 23, ¢.e. dil ve konusma) sozleriyle yasamini genel olarak siirdiirdiigiinii
belirtmistir. Benzer sekilde K10, “Hayatimda degisiklik olmadi sadece haftada bir
buraya geliyoruz.” (Kadin, 35, ¢.e. ortopedik) demistir. K12 de benzer bir goriisle:
“Etkilemedi aym istedigim yere gotiiriiyvorum” (Kadin, 25, ¢.e. isitme) ifadesini
kullanmigtir. K29, sosyal yasantisinda bir degisiklik olmadigin1 vurgulayarak
diisiincelerini “Degisiklik olmadi onceden nasil geziyorsam ayni sekilde.” (Kadin, 29,
¢.e. zihinsel) sozleriyle dile getirmistir. Bununla birlikte K29, baslangicta “degisiklik
olmadr” dese de goriismenin devaminda ¢ocugunu bir yere emanet edememekten ve
stirekli yaninda olma zorunlulugundan bahsetmistir: “Bir yere birakamryorum, emanet
edemiyorum. Goziim hep tistiinde olmali. Bu bana ¢ok sikinti oluyor.” (Kadin, 29, ¢.e.
zihinsel). Bu tiir ifadeler, bazi katilimcilarin yasadiklar1 degisimi baslangicta ifade

etmekten kagindiklarini ya da zamanla igsellestirdiklerini diistindiirmektedir.
3.3.1. Ev i¢i Sorumluluk

Katilimeilarin - biiytik  ¢cogunlugu, engelli c¢ocuga sahip olmanin ev ici
sorumluluklarini 6nemli o6l¢iide etkilemedigini belirtmistir. Kadin katilimcilarin
tamamina yakiinin ev hanimi oldugu ve ¢ogunlugunun ev islerini, gocugun uygun
zamanlarina gore diizenlediklerini ifade ettikleri goriilmiistiir. Ornegin K1, ¢ocugun
oyun oynadig1 zamanlarda hem ev islerini hem de evde yirtittiigii kii¢iik ¢apl tath
siparis isini yerine getirebildigini belirtmistir.

“Yok cok siikiir sikint1 olmuyor. O evde oynarken ben ev islerini de yapabiliyorum,

siparis edilen tatlilar1 da halledebiliyorum. Yani sorun olmuyor.” (K1, Kadin, 23,

¢.e. dil ve konusma).

Benzer sekilde K2, “Ben zaten ¢alismiyorum ev hanmimiyim. Ev islerimde

etkilemiyor” (Kadin, 38, ¢.e. ortopedik) diyerek cocugun ev i¢i sorumluluklarini
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aksatmadigini vurgulamistir. K3 ise “Ben ¢alismiyorum bu yiizden beni zorlamiyor.
Evde islerimi rahat yapabiliyorum sikinti olmuyor” (Kadin, 36, ¢.e. zihinsel)
ifadesiyle evde rahat sekilde islerini yapabildigini belirtmistir. K5 de “Ben zaten
evdeyim beni etkilemiyor igimi yapryorum ben...” (Kadin, 21, ¢.e. ortopedik) diyerek

benzer bir goriis bildirmistir.

Baz1 katilimcilar ¢ocuklarin bakimlari sirasinda destek aldiklarini, bu destegin
ev ici sorumluluklarin devam ettirilmesini kolaylastirdigini ifade etmistir. Bu duruma
ornek olarak K10’ nun su goriisleri verilebilir: “Ablas: var is yaparken o bakiyor. Bana

zor gelmiyor” (Kadin, 35, ¢.e. ortopedik). K15 de benzer bir goriis bildirmistir:

“Etkilemedi beni, kizlarim var yardimci oluyorlar. Esim siirekli istanbul’da ¢alistyor
sadece ben ilgileniyorum. Cocuklarim yardimci oldugu i¢in sorun olmuyor.” (Kadin,

40, ¢.e. dil ve konusma).

K11 de ¢ocugun uyudugu zamanlar ya da esine biraktigi anlarda ev islerini
yapabildigini belirtmistir. Bu durumu “Cocuk yatarsa sorun olmuyor benim igin ya da
babasina veriyorum o esnada iglerimi yapryorum” (Kadin, 32, ¢.e. ortopedik)
sOzleriyle ifade etmistir. Benzer sekilde K19, “Benim ev isimi etkilemiyor. Bebegimi
uyutup islerimi yapryorum” (Kadin, 29, ¢.e. ortopedik) sozleriyle bebegini uyutarak
ev islerini gerceklestirdigini, K24 ise “Beni de etkilemez evde gelinler temizlik, yemek
yvapryor.” (Kadn, 50, ¢.e. gdrme, zihinsel) ifadesiyle ailesindeki diger kadinlarin

(gelinlerin) ev islerini iistlenmesiyle zorlanmadigini ifade etmistir.

Bazi katilimcilar da engelli c¢ocuk bakimimin ev islerine belirli 06l¢iide
yansidigini, ancak bunun tamamen bir engel olusturmadigini ifade etmistir. K26 bu
durumu “Ev islerinde az etkilendim arada illaki zorlaniyorum” (Kadn, 25, ¢.e.
ortopedik ve ortopedik) soézleriyle Ozetlemistir. K27 ise ev islerini ertelemek
durumunda kaldigi ve evin agir islerinin kendisine kalmasi nedeniyle ev igi

sorumlulugunun artt1g1 belirtmistir:

“Temizlik ve yemekte biraz zorlantyorum. Is olunca gegistiriyorum, yapamiyorum.
Esim yakiminin yaninda ¢ikmadi ama izin alip duruyor bu bizi zorluyor. Onunda
kolunda bir sikint1 var agir isleri yapamiyor evin tiim agir isleri bu yiizden bende.”

(Kadim, 36, ¢.e. dil ve konusma ve gérme).

Ote yandan bazi katilimcilar engelli ¢ocugun bakiminm ev isleri iizerinde

belirgin olumsuz etkiler yarattigini belirtmistir. Bu katilimeilar 6zellikle ¢ocuklarinin
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hareketli yapis1 veya bakim ihtiyacinin yogunlugu nedeniyle ev islerini
gerceklestirmekte giicliik yasadiklarini ifade etmistir. Bu durumu K8, “Temizlik
yapamiyorum yerinde durmuyor. Temizlik, yemek o uyumazsa yapamam. Yerinde
durmaz. Kardeglerine karigir” (Kadin, 34, ¢.e. hiperaktif, zihinsel) sozleriyle dile
getirirken, K18 ¢ocugunun hiperaktivitesinin ev isleri lizerindeki etkisini “(Cocugun
adi) hi¢ yerinde durmuyor siirekli hiperaktif. Bu yiizden ev islerini yapmakta
zorlantyorum. Bu beni zorluyor” (Kadin, 25, ¢.e. dil ve konusma) sozleriyle
vurgulamistir. K30 ise ev i¢i sorumluluklarin1 yerine getiremedigi i¢in ¢evresinden
olumsuz geri bildirimler aldigin1 su sozleriyle belirtmistir: “Ev islerim hep aksadi,
kolay kolay yapamadim. Kardeslerim pasakli oldun diyorlardi. Yetisemiyordum.”

(Kadin, 37, ¢.e. dil ve konusma ve otizm).

Calismaya katilan erkek katilimcilar, goriismelerde engelli ¢ocuga sahip
olmanin ev i¢i sorumluluklar tizerindeki etkisine iligkin ifadelerden ¢ok is yasamlarina

yonelik durumlara deginmislerdir.
3.3.2. Calisma Yasam

Arastirmaya katilan bazi bireyler, engelli cocuga sahip olmanin is hayatlarin
dogrudan etkiledigini ifade etmislerdir. Katilimc1 K14, tarim is¢isi oldugunu
belirterek, zaman zaman ise gidemedigini ve bu durumun isini sekteye ugrattigini dile
getirmistir: “Is hayatimi baya etkiledi. Tarim iscisiyim arada gitmedigim oluyor, igim
o zaman sekteye ugruyor.” (Erkek, 44, ¢.e. ortopedik). Benzer sekilde K17 de engelli
cocugunun bakim siirecinin i hayatini dogrudan etkiledigini ifade etmis ve bu nedenle
zaman zaman isine ara vermek zorunda kaldigini belirtmistir. Katilimci1 bu durumu su
sozlerle aktarmistir: “Yani isi giicii biraktim buraya geldim. Etkiliyor tabi. Onu getirip
gotiirtiyorum. O zaman isim aksiyor.” (Erkek, 31, ¢.e. zihinsel). K22 de benzer bir
durumdan so6z ederek, “Yani onlar: okula getir gétiir yaptigim igin arada igim aksiyor.
Ona gore ayarlyyorum kendimi.” (Erkek, 46, c.e. zihinsel ve zihinsel) seklinde

aciklamada bulunmustur.

Bununla birlikte birgok katilimer engelli cocuga sahip olmanin is hayatlarini
olumsuz yonde etkilemedigini ifade etmistir. Ornegin K20, “Isimde aym hi¢ sorun
olmadi. Bu zamana kadar hi¢ problem olmadi.” (Erkek, 55, ¢.e. down sendromu)
seklinde ifade etmistir. K34 ise “Cok etkilemiyor. Okulda servis¢iyim saatleri belli ona

gore ayarliyorum kendimi, sikinti olmuyor.” (Erkek, 33, ortopedik ve dil ve konusma)
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demistir. K35, kendi seralar1 oldugu i¢in bir sikint1 yasamadigini, “Beni etkilemiyor.
Ben zaten ciftciyim. Kendi seramiz var. Ona gidip geliyorum.” (Erkek, 39, ¢.e.
ortopedik) sozleriyle belirtmistir. K36’da benzer bir sekilde, “Benimki serbest meslek
gibi tarla bizim o yiizden rahat oluyor. Stkinti olmadi yani.” (Erkek, 40, ¢.e. ortopedik)
demistir. K37, akrabasinin yaninda calistigin1 ve isvereni tarafindan desteklendigini
belirtmistir:

“Ben serada ¢alisiyorum bizim bir akrabanin yaninda o yiizden sorun olmuyor. Sag

olsun her zaman izin verir hatta bazen benim ara¢ olmuyor o veriyor isimi géreyim

diye yani sikint1 olmuyor ¢ok siikiir.” (Erkek, 37, ¢.e. dil ve konusma).

K33 ise islerini aile i¢cinde paylastiklarini belirterek engelli cocuga sahip olmanin
is hayatini etkilemedigini, “7Tir sofériiyiim. Bizim bir tirumiz var. Biiyiik oglan siiriiyor
artik, bende arada gidiyorum. O yiizden sikinti yok” (Erkek, 53, ¢.e. isitsel) sozleriyle

ifade etmistir.

Ev hanimi olan kadin katilimcilara, eslerinin is hayatinin etkilenip etkilenmedigi
sorulmustur. Bu baglamda bazi katilimcilar, eglerinin islerinin etkilenmedigini
belirtmistir. Katilimcilarin ifadeleri incelendiginde, bu durumun ¢ogunlukla eslerin
calisma kosullarinin esnekliginden, serbest meslek sahibi olmalarindan ya da
calistiklar kisilerin yakin c¢evrelerinden olugmasindan kaynaklandigi goriilmektedir.
Ornegin K2, esinin akrabasmin yaninda ¢alistigini ve bu nedenle izin almanin sorun
yaratmadigini belirterek diisiincelerini, “Yok onu da etkilemedi ¢iinkii zaten akrabanin
yaminda ¢alisiyor. Izin almast zor olmuyor, sitkinti yaratmiyor.” (Kadm, 38, c.e.
ortopedik) seklinde ifade etmistir. Benzer sekilde K3, esinin serbest caligsan bir tir
soforii oldugunu, ise gitme zamanlarini kendi belirledigini ve bu nedenle gocuk

bakiminda da yer alabildigini su sozlerle ifade etmistir:

“Babasi1 bazen ise gidiyor bazen gitmiyor serbest meslek gibi, tir soforii. Evdeyken

babast ilgileniyor. Cocuktan dolayi isi etkilenmiyor yani” (Kadin, 36, ¢.e. zihinsel).

K4 de esinin sivaci oldugunu ve serbest ¢alistig1 i¢in izin alma ya da planlama
konusunda sorun yasamadigini su sozleriyle ifade etmistir: “Sivact benim kocam
serbest meslek gibi izin falan baska bir sey olmuyor yani onun isini etkilemiyor.”
(Kadin, 37, ¢.e. ortopedik, gorme). K5, esinin calistig1 yerde dnceden bildirimde
bulundugunda islerini ona goére ayarlayabildigini belirterek konusmasina “Yok onu da

etkilemiyor onceden haber veriyor patronuna ona gore ayarliyor her seyi.” (Kadin,
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21, ¢.e. ortopedik) seklinde devam etmistir. K6, esinin kendi isini yaptigini ve bu
nedenle izin alma gibi bir zorunlulugunun olmadiginm belirtmistir: “Egimin kendi isi,
onda da sorun olmuyor.” (Kadn, 29, ¢.e. ortopedik). K11 ise esinin calistig1 yerde
gerekli durumlarda onceden bilgi vererek diizenleme yapabildigini ve bu sayede bir
sorun yasanmadigini belirtmistir: “Egimin isinde de stkinti olmuyor, énceden séyliiyor
zaten.” (Kadin, 32, ¢.e ortopedik). K12 de benzer sekilde, esinin isyerinden izin
alabildigini ve bu nedenle herhangi bir problem yasanmadigini ifade etmistir: “Esimde
isten izin alinca sorun olmaz. Isinde problem olmad hi¢.” (Kadm, 25, ¢.e. isitsel). K24
ise esinin c¢ifteilik yaptigini ve akrabalariyla birlikte ¢alistigini belirterek, ¢aligma
kosullarinin esnek olmasi nedeniyle sorun yasanmadigini dile getirmistir: “Esimin isi
¢iftci, o yiizden etkilemedi. Akrabalarla ¢alisiyor, gidip gelmesi sorun olmuyor.”
(Kadin, 50, ¢.e. gbérme, zihinsel).

Ote yandan bazi kadin katilimcilar, eslerinin is hayatlarmmn zaman zaman
etkilendigini dile getirmistir. Bu katilimcilar, eslerinin hastane ya da bakim siirecleri
nedeniyle isyerinden izin alma ihtiyacinin dogdugunu ve bu durumun is yagamlarinda
bazi aksakliklara yol agtigini belirtmistir. Oregin K21: “Esim siirekli hastane icin izin
alyyor, onda problem oluyor.” (Kadin, 24, ¢.e dil ve konusma) diyerek esinin is
yasaminin etkilendigini belirtmistir. K26 ise esinin izin alirken patronuyla sorunlar
yasadigini, hatta bu durumun isten ayrilma noktasina kadar geldigini, ancak durumu

aciklayarak ¢oziim saglandigini ifade etmistir:

“Esim ¢ocuklar i¢in izin aliyor arada patronuyla sorun yasadi hatta gecen ay az daha
bu yiizden isten g¢ikacakti ama patronuyla konustu ¢ocuklarim rahatsiz diyince

¢oziildii.” (k26, Kadin, 25, ¢.e. ortopedik ve ortopedik).

Benzer sekilde K29 da esinin izin almak zorunda kalmasi nedeniyle zaman
zaman isinde problemler yasadigini, “Arada onda problem oluyor, esimde izin aldig

icin.” (Kadin, 29, ¢.e. zihinsel) sozleriyle ifade etmistir.
3.3.3. Maddi Destekten Yararlanma

Calismaya katilan katilimcilarin maddi destek alma durumlar1 incelendiginde,
destek alma oranlariin diisiik oldugu ve mevcut desteklerin genellikle yetersiz oldugu
goriilmiistiir. Bazi1 katilimcilar, devletten belirli oranda destek aldiklarini belirtirken,
cogunluk maddi yardim almadiklarini veya aldiklart yardimin ihtiyaglarim

karsilamada yetersiz kaldigim ifade etmistir. Ornegin K2, maddi destek aldigin1 ancak
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yetersiz oldugunu su ifadeyle belirtmistir: “Aliyoruz ama ¢ok degil. Cocuga iki kiyafet
alsan elde ¢ok para kalmiyor.” (Kadin, 38, ¢.e. ortopedik). Benzer sekilde K3, devletin
maddi destek verdigini ancak miktarin az oldugunu, “Devlet de para veriyor ama o da
¢ok az tabii.” (Kadin, 36, ¢.e. zihinsel) sozleriyle ifade etmistir. Ayn1 sekilde K31 de
devletten engelli maas1 ve bakici parast aldigini ancak bu desteklerin yetersiz
oldugunu, “Devletten para var. Bakicit parasi ve engelli parasi. Yetmiyor ama

veriyorlar” (Kadin, 27, ¢.e. serebral palsili, epilepsi) sozleriyle ifade etmistir.

Bununla birlikte, bir¢ok katilimc1 maddi destek alamadiklarin1 vurgulamastir.
K4, “Yok yardim yok. Maddi manevi yardim eden yok.” (Kadin, 37, ¢.e. ortopedik,
gorme) sozleriyle, K7 ise “Hi¢bir yardim yok destek yok.” (Kadin, 35, ¢.e. ortopedik)
sozleriyle destek alamadiklarini acikc¢a ifade etmistir. Benzer sekilde K10: “Maddi
destek yok tabii.” (Kadin, 35, ¢.e. ortopedik), K12: “Maddi hi¢ destek yok.” (Kad,
25, ¢.e. isitme), K14: “Yok maddi ne yardimi. Kim yardim edecek.” (Erkek, 44, ¢.e.
ortopedik), K15: “Maddi ve manevi destek yok bu devirde kimse kimseye yardim
etmiyor.” (Kadin, 40, ¢.e. dil ve konusma) ve K16: “Maddi manevi destek yok. Bizim
cevremizde gemisini kurtaran kaptan. Oyle cevrede yasiyorum.” (Kadin, 37, ¢.e dil ve

konusma) ifadeleriyle maddi destek alamadiklarini belirtmislerdir.

Bazi katilimcilar ¢evresel faktorlerin de destek alma siireglerini etkiledigini
belirtmistir. Ornegin K29, daha dnce Antalya’da arkadaslarinin maddi ve manevi
destek sagladigin1 ancak su an yasadigi yerde tanidik olmadigi icin bu destegi

alamadigin su sozleriyle ifade etmistir:

“Antalya’da arkadaslarim yardimci oluyorlardi. Maddi ve manevi destek
oluyorlardi. Buraya gelince sikint1 oldu tanidik yok diye.” (K29, Kadin, 29, ¢.e.
zihinsel).

K27 ise maddi ve manevi destek gormedigini ancak annesinin evinde oturdugu
stire boyunca kendisinden kira alinmadigini ifade etmistir: “Maddi ve manevi destek
gormiiyorum. Ama annemin evinde 5 yil oturdum benden kira almadi.” (Kadn, 36,
¢.e. dil ve konugsma ve gorme). K9, ailesiyle yasamasina ragmen maddi olarak tiim

“«

sorumlulugu kendisinin tistlendigini, “... onlarla yasiyorum ama maddi olarak her

seyi kendim karsilryyorum.” (Kadn, 36, ¢.e dil ve konusma) ifadesiyle belirtmistir.

K24 ve K28 katilmecilari, genel olarak c¢evrelerinden maddi destek

gormediklerini dile getirmistir. K24: “Kimse yardim etmez. Burda 6yle bir adet yok.”
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(Kadin, 50, ¢.e. gorme, zihinsel) sozleriyle cevresel destek eksikligine dikkat
cekerken, K28 de benzer bicimde, “Yok kim kime destek olacak. Kimse destek
olmuyor.” (Kadin, 29, ¢.e. ortopedik) ifadesini kullanmistir. Benzer bir goriis K32’de
de goriilmektedir. K32: “Destek mi? Yok bu devirde kim kime destek oluyor. Cok stikiir
biz bakabiliyoruz.” (Erkek, 35, ¢.e. dil ve konusma) sozleriyle destek gérmediklerini
belirtmekle birlikte mevcut kosullar icinde kendi imkanlariyla ayakta kalmaya

calistiklarini ifade etmistir.

K20 ise devletin engelli maas1 verdigini ancak bunun disinda herhangi bir destek
almadigimi belirtmistir. Katilimc1, “Kimse destek vermiyor. Devlet sadece maasg
veriyor ¢ocuk icin engelli maagst veriyor.” (Erkek, 55, ¢.e. down sendromu) seklinde
gorlistinii ifade etmistir. K30, yalnizca devlet ve yabancilardan destek aldigim
vurgulamis: “Yok maddi manevi destek yok maalesef sadece yabancilar ve devlet bana
destek oldu.” (Kadin, 37, ¢.e. dil ve konusa ve otizm). BOylece maddi destek
kaynaklarinin sinirlt oldugunu belirtmistir. Benzer sekilde, K34 devlet disindaki
desteklerin yoklugunu, “Yani destek olan kimse yok, devlet yardim yapiyor ¢ocuklar

icin o kadar.” (Erkek, 33, ¢.e. ortopedik ve dil ve konusma) climlesiyle 6zetlemistir.

Elde edilen bulgular dogrultusunda, katilimcilarin biiyiik bir ¢ogunlugunun
maddi destek alamadigi, destek alanlarin ise mevcut yardimin ihtiyaglarini
karsilamakta yetersiz kaldig1 goriilmiistiir. Devlet tarafindan saglanan engelli maasi ve
bakici parasi bazi ailelere ulastirilsa da bu desteklerin genel ihtiyaglar1 karsilamaktan
uzak oldugu anlagilmistir. Ayrica, katilimeilarin ifadelerine gore cevresel desteklerin

oldukga sinirh ya da yok denecek kadar az oldugu gortilmektedir.
3.3.4. Sosyal Destekten Yararlanma

Katilmeilarin - biiytik  bir kismi, engelli ¢ocuk sahibi olduktan sonra
cevrelerinden bekledikleri sosyal destegi géremediklerini ifade etmistir. Bu kapsamda
katilimcilarin deneyimleri genellikle tamamen destek gorememe, aile iginde sinirli
destek ve kisith sosyal destek olmak {izerinedir. Baz1 katilimcilar, ¢evrelerinden
herhangi bir yardim alamadiklarmi acikca dile getirmistir. Ornegin K1, maddi ve

manevi anlamda higbir destek gérmedigini belirtmistir:

“Yok destek gordiik diyemem. Maddi manevi destek diyemem. Sadece Allah yardimcin
olsun diyorlar bu da destekten ¢ok beni tiziiyor.” (K1, Kadin, 23, ¢.e. dil ve konusma).
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Katilimer yalnizca temennilerle karsilastigini, bu sozlerin ise destekten ¢ok
duygusal bir yiik olusturdugunu ifade etmistir. Benzer sekilde K2: “Kim yardim
edecek ki, kimse yardim etmedi. Herkes kendi derdinde bu hayatta.” (Kadin, 38, ¢.e.
ortopedik) diyerek cevresindeki insanlarin ilgisizligine dikkat ¢ekmistir. K3 ise
cevresinden destek gormedigini, yalnizca g¢ocuklarindan smirli yardim aldigim
belirtmistir:

“Y ok kimse yardim etmiyor, destek olmuyor. Kizim oglum bakmama yardim ediyor.

Onun disinda yardimci olan yok.” (Kadin, 36, ¢.e. zihinsel).

Ayni sekilde K14, “Yok destek falan gormedik.” (Erkek, 44, ¢.e. ortopedik)
ifadeleriyle ve K17, “Yok destek kim verecek” (Erkek, 31, ¢.e. zihinsel) ifadeleriyle

benzer deneyimlerini aktarmiglardir.

Katilime1 K15, “Maddi ve manevi destek yok bu devirde kimse kimseye yardim
etmiyor.” (Kadin, 40, ¢.e. dil ve konusma) ve K16, “Maddi manevi destek yok. Bizim
cevremizde gemisini kurtaran kaptan. Oyle ¢evrede yasiyorum.” (Kadin, 37, ¢.e. dil
ve konusma) diyerek yasadiklari sosyal ¢evrede ne maddi ne de manevi anlamda
yardim eden kimsenin olmadigini dile getirerek benzer bir durumu vurgulamislardir.
Ozellikle K16, yasadign cevrede bireyselci bir anlayisinin hakim oldugunu ifade
etmistir. K18 de hem fiziksel hem de duygusal anlamda yalniz kaldigini agik bir
sekilde dile getirmistir:

“Cevremde hi¢ destek gérmiiyorum. Siirekli ben ilgileniyorum. Kimsede bana gelip

gitmiyor. Yardimcida olmuyorlar.” (Kadin, 25, ¢.e. dil ve konusma).

K20, “Kimse destek vermiyor.” (Erkek, 55, ¢.e. down sendromu) diyerek
durumu kisa ve net bigimde 6zetlerken, K21 ise “Hi¢bir yardim gormiiyorum, destek
yok.” (Kadin, 24, ¢.e. dil ve konusma) climlesiyle ayn1 sekilde destek gérmedigini
ifade etmistir. Benzer sekilde, asagidaki katilimcilar da c¢evresel destegin
bulunmadigini vurgulamiglardir:

“Kimse yardim etmez, burda Oyle bir adet yok.” (K24, Kadmn, 50, ¢.e. gbérme,
zihinsel).
“Hayir higbir destek gérmiiyorum.” (K26, Kadin, 25, ¢.e. ortopedik ve ortopedik).

“Yok bu devirde kim kime destek oluyor.” (K32, Erkek, 35, ¢.e. dil ve konusma).
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“Yok kim kime destek olacak, kimse destek olmuyor.” (K28, Kadin, 29, c¢.e.
ortopedik).

K29’un ifadesi ise sosyal destegin mekansal degiskenligine isaret etmektedir:

“Antalya’da arkadaslarim yardimci oluyorlardi. Maddi ve manevi destek oluyorlardi.

Buraya gelince sikinti oldu tamidik yok diye.” (Kadn, 29, ¢.e. zihinsel).

Ote yandan baz1 katilimcilar, tam anlamiyla olmasa da sinirli destek aldiklarini
ifade etmistir. Bu destek ¢cogunlukla aile bireyleriyle sinirli kalmaktadir. Ornegin K4:
“Ablalarim var ya ¢ocukla onlara gidiyorum ya da ¢ocugu onlara birakip yine
gidiyorum.” (Kadm, 37, ¢.e. ortopedik, géorme) sozleriyle kardeslerinden ¢ocugun
bakimiyla ilgili yardim aldigini belirtmistir. K6: “Yok yardim etmez kimse. Annem
yardimci oluyor ama onun disinda kimsenin yardim ettigi yok.” (Kadm, 29, ¢.e.
ortopedik) diyerek annesinin destegini vurgulamis ancak ¢evreden bir destek
almadigin1 da agikca ifade etmistir. K8 ise destek sisteminin yalnizca ailesiyle sinirli

oldugunu ve kiz kardeslerinin kendisini anladigini belirtmistir:

“Sadece ailem bana yardimci olur onun disinda maddi manevi destek yok. Kiz
kardeslerim ¢ocuga g6z kulak oluyorlar, sag olsunlar beni anliyorlar.” (Kadin, 34,

¢.e. hiperaktif, zihinsel)

K9, ailesiyle birlikte yasadigin1 ve aile bireylerinin kendisine karsi sevgi
gosterdiklerini belirtmekle birlikte, bu durumu tam anlamiyla bir destek olarak
degerlendirmedigini ifade etmistir. Maddi ihtiyaglarint kendi imkanlartyla
karsiladigim1 vurgulayan katilimci, yalnizca annesinin ¢ocuk bakiminda yardimci

oldugunu ve bu nedenle ¢ocugunu annesine giivenle emanet edebildigini belirtmistir.

“Sevgileri var tabii ama Oyle destek gibi tam degil. Tabii onlarla yagiyorum ama
maddi olarak her seyi kendim karsiliyorum. Cevre destek verdi demem ama annem
bana yardim eder ¢ocuga bakarken. Ona giivenip birakabiliyorum.” (K9, Kadin, 36,

¢.e. dil ve konugma).

K10, “Bir yere gidersem ¢ocuklar: ablama birakiyorum. Mesela buraya gelirken
ablama biraktim ¢ocuklar:. Gidince ondan alicam. Bu konuda destek oluyorlar.”
(Kadin, 35, ¢.e. ortopedik) sozleriyle ablasindan aldig1 yardimi belirtmistir. K11 ise
“Bazen bir durum olursa 6biir ¢ocuklart komsuya ya da anneme birakiyorum ama bu

cocugu birakamiyorum. Onlar bakarken zorlanirlar bakamazlar diye... Ama ¢ocuklar
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emanet edebiliyorum.” (Kadin, 32, ¢.e. ortopedik) sozleriyle destegin sinirli oldugunu

ifade etmistir.

K13: “Babaanne destek veriyor. Cocuklara bakiyor. Birlikte yasiyoruz zaten bir
aileyiz sonucta. Bana ve ¢ocuklara bakiyor destek oluyor.” (Kadm, 35, ¢.e. dil ve
konusma) diyerek birlikte yasamanin sagladigi avantaji dile getirmistir. Benzer
durumu K35: “Annem bizimle yastyor bizim hanima yardim ediyor.” (Erkek, 39, ¢.e.
ortopedik) climlesiyle annesinin esine olan yardimini vurgulamistir. K36 da “Yok yani
kim destek olacak. Herkes kendi derdinde. Kimse yardimct olmadi. Arada esim ¢ocugu
isi oldugunda anneme birakir onun disinda kimseye birakmaz zaten. Kendi bakiyor.”

(Erkek, 40, ¢.e. ortopedik) seklinde konusarak destek oraninin aile iginde bile dar

oldugunu belirtmistir.

Baz1 katilimcilar ise az sayida da olsa ¢evrelerinden manevi destek gordiiklerini
ifade etmistir. K5: “Cok var diyemem ama onlarla konusunca rahatlyyorum. Nasil
deyim konusarak bana destek oluyorlar. Konustukca rahatliyorum.” (Kadin, 21, ¢.e.
ortopedik) diyerek sosyal iletisimin psikolojik rahatlama sagladigini belirtmistir. K7
ise “Yani anlayish olanlarda var. Manevi destek var.” (Kadin, 35, ¢.e. ortopedik)
sOzleriyle ¢evresindeki bireylerin zaman zaman anlayisla yaklastiklarini ifade etmistir.

K37 de galistig1 ortamda bir akrabasinin destegini su sekilde ifade etmistir:

“Ben serada ¢alistyorum bizim bir akrabanin yaninda o yiizden sorun olmuyor. Sag
olsun her zaman izin verir hatta bazen benim ara¢ olmuyor o veriyor isimi géreyim

diye yani sikint1 olmuyor ¢ok siikiir.” (Erkek, 37, ¢.e. dil ve konusma).

Katilimeilarin tiim bu ifadeleri, sosyal destegin ¢ogu zaman hi¢ sunulmadigini

ya da yakin aile ¢evresiyle siirli kaldigini gostermektedir.
3.3.5. Engelli Cocugun Ihtiyaclarim Karsilama Durumu

Calismaya katilan ebeveynlerin biiyiik cogunlugu, engelli cocuklarinin bakim ve
tedavi siireclerinde cesitli diizeylerde maddi yiiklerle karsilastiklarini belirtmistir. Baz1
katilimcilar tedavi siirecinde karsilastiklari harcamalarin, aile biitgeleri lizerinde
dogrudan etkili oldugunu ifade etmistir. Ornegin K5 bu durumu, “Zorluyor, ekstra iyi
bakmak istiyor insan, hastaneye gotiiriiyorum ozel yemekler aliyorum. O yiizden
zorluyor.” (Kadn, 21, ¢.e. ortopedik) sozleriyle ifade etmistir. Katilimci, ¢ocuguna

daha iyi bakmak istemesinin kedisini 6zel beslenme iiriinleri ve hastane ziyaretleri
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acisindan ekonomik anlamda zorladigini ifade etmistir. Benzer sekilde K15 de hem
devlet hem de 6zel hastaneye gittiklerini belirterek, yol parasi ve diger giderlerin
maddi durumlarim1 olumsuz etkiledigini, “Maddi durumumuz fazla olmadigi igin
etkiliyor. Hastane yol parast gibi masraf oluyor. Hem devlet hem de ézel hastaneye
gotiirdiim masraf oldu.” (Kadin, 40, ¢.e. dil ve konusma) ifadesiyle dile getirmistir.
K19, cocugunun ameliyat siirecinde ciddi bir harcama yaptiklarini belirterek,
“Ameliyat olunca 15 bine sant taktik. O zaman zor duruma girdik.” (Kadin, 29, ¢.e.
ortopedik) ifadesinde bulunmustur. K23 ise “Oldu masraf. Hastaneye Gaziantep’e
gotiiriiyoruz. Orda masraf oluyor. Gidip gelirken bazen bor¢ alryoruz.” (Kadin, 26,

¢.c. zihinsel) diyerek tedavi siirecinin ekonomik etkilerini vurgulamistir.

Bunun yami sira bazi katilimecilar, yalnizca tedaviye yonelik degil, giinliik
yasamda karsilastiklart ek masraflarin da maddi yiik olusturdugunu ifade etmistir.
Omegin K21, ¢ocugunun saghk durumunun hassasiyetine dikkat g¢ekerek,
“Zorlandigim oldu onu 4.5 yasina kadar bezledim. Hi¢ meyve yemez, yemekler segici
bunda zorlaniyyorum. Karsilamakta zorlaniyorum. Cabuk hastalanmr siirekli
hastanedeyim.” (Kadin, 24, c¢.e. dil ve konusma) sozleriyle, cocugun temel
ihtiyaglarina yonelik masraflarin da ekonomik anlamda zorlayici oldugunu
belirtmistir. K8 ise ¢ocugun davraniglari nedeniyle esyalarin sik sik zarar gordiiglinii

ve bu nedenle siirekli yenilemek zorunda kaldigini belirtmistir:

“Kiyafetlerine esyalarina zarar verir. Kendisi zarar veriyor. Bu yiizden siirekli yeni
esya aliyorum. O masraftan bagska olmuyor.” (K8, Kadin, 34, ¢.e. hiperaktif,
zihinsel).

K22 de c¢ocuklar1 i¢in ulagimi kolaylastirmak amaciyla ara¢ aldigini ifade
ederek, “Tabii etkiliyor. Hastaneye gotiiriiyoruz. Okula ben getir gotiir yapryorum.
Onlart daha rahat gotiirmek i¢in araba aldim.” (Erkek, 46, ¢.e. zihinsel ve zihinsel)
sOzleriyle bakim siirecinin yalnizca saglik hizmetiyle sinirli kalmadigini, ulagim gibi

ek alanlarda da ytik getirdigini aktarmigtir.

Bazi katilimcilar, bakim ve tedavi silirecinde karsilastiklar1 ekonomik ytiklerin
cesitlilik gosterdigini belirtmistir. Ornegin K3, tedavi siirecinde bazi1 yardimer iiriinler
aldigini ifade ederek, “Terlik aldim yiiriimesi icin ii¢ tane ama giymiyor. Yiiriimesi igin
uygun olanlarindan. Yiiriiten aldim.” sdzlerini kullanmis ve sozlerine, “Bunlar masraf

sonugta. Cok zorluyor diyemem ama ekstra bir masrafi var sonugta.” (Kad, 36, ¢.e.
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zihinsel) seklinde devam etmistir. Ayni sekilde K2 de su sdzleriyle bu iirlinlerin

ekonomik bir ylik olusturdugunu ifade etmistir:

“Ona uygun yliriime bandi gibi bir sey aldik, ayakkabi aldik ona uygun olan,
yiirliyebilsin diye, sandalye aldik bunlar alirken masraf oldu tabi ama bunun diginda

masraflari ¢ok yok.” (Kadm, 38, ¢.e. ortopedik).

Benzer durumu K6 da “Alet aldik yiiriisiin diye. Hastanen ye gétiirtiyoruz. O
yiizden masraf oluyor.” (Kadin, 29, ¢.e. ortopedik) ifadesiyle dile getirmistir. Bununla
birlikte K18, “Ekstra masraf yaptik. Okul, kres gibi. Esimi baya bi zorladi. Ne kadar
zorlarsak ta sonucu bizim i¢in iyi oldu.” (Kad, 25, ¢.e. dil ve konugma) ifadesiyle
okul ve kres gibi ek hizmetler i¢in yapilan masraflarin da ekonomik yiikii arttirdigin

ancak bu ¢abalarin ¢ocuk yararina oldugunu ifade etmistir.

K4 ise ilk zamanlarda 6zel hastanede yapilan ameliyatlarin maddi olarak
zorlayici oldugunu vurgulayarak, “Ameliyatlar: 6zel hastane de yaptik ilk zamanlar o
masraf oldu tabi. Ama artik ¢ok masrafi yok.” (Kadin, 37, ¢.e. ortopedik, gérme)
sOzleriyle siirecin zamanla hafifledigini ifade etmistir. Ayn1 sekilde K35 de goriislerini
sOyle dile getirmistir: “Bir ilk zamanlar ameliyat ettirdik hastanede kaldi o zaman git
gel masraf oldu. Burda yaptirmadik o yiizden ama simdi masrafi yok.” (Erkek, 39, ¢.e.
ortopedik). Ayrica K37, bakim siirecinin ilk donemlerde ameliyat ve hastanede kalma
nedeniyle ek masraflar yasandigini belirtmis, ancak zamanla bu ekonomik ytikiin

azaldigini ifade etmistir:

“Ilk 6grendigimizde 6zel hastaneye gotiirdiik birkag defa bir de doktor test falan
yapti ameliyat falan ondan sonra hi¢bir masraf olmadi.” (Erkek, 37, ¢.e. dil ve

konugma).

K16 da baslangigta hastane ziyaretlerinin maddi anlamda zorlayic1 oldugunu
ancak giliniimiizde boyle bir durumla karsilagsmadiklarini belirtmistir: “Eskiden maddi
olarak zorluyordu hastaneye gidip geliyorduk ama simdi oyle degil. Bir maddi bir seyi
yok.” (Kadin, 37, ¢.e. dil ve konusma). Bu ifadeler, siirecin ilerleyen donemlerinde
ekonomik ylikiin hafifledigini gostermektedir. K14 ise ikamet ettigi yerin uzakliginin

ek masraf olugturduguna deginmistir.

“Bizim ev Urfa’dan 100 km uzakta bu yiizden gidip gelmek masrafli oluyor. Cocugu

hastaneye gotiirliyoruz. Sadece yiirtimesi i¢in degil {isiitse bile cocugun durumu kotii
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olmasin diye hastaneye gotiiriiriim yine yol masrafi oluyor. Sadece fizik tedavisi

aldi. Allah’tan ekstra alet almadik daha.” (K14, Erkek, 44, ¢.e. ortopedik).

Ote yandan bazi katilimcilar ¢ocugun engel durumunun ekonomik olarak
kendilerini etkilemedigini ifade etmistir. Ornek K1, “Yok ekonomik olarak etkilemedi.
Ekstra bir masrafi olmadi kizimin.” (Kadin, 23, ¢.e. dil ve konusma) sozleriyle
herhangi bir maddi yiikk yasamadiklarini belirtmistir. Yine K7, “Ekonomik olarak
etkilemedi. Aymi. Kizima engeli var diye masraf yapmadim.” (Kadm, 35, c.e.
ortopedik) ifadesiyle ayn1 durumu dile getirmistir. Aym sekilde K13, “Ekstra masraf
yvapmadim.” (Kadin, 35, ¢.e. dil ve konugma) ifadesini kullanmistir. K9 ise “Maddi
zorlugu yok. Hig etkilemedi. Devlet karsiliyor masraf olmadi.” (Kadin, 36, ¢.e. dil ve
konusma) diyerek devletin sagladigi destek sayesinde ekonomik agidan rahat
olduklarini aktarmigtir. Ayni sekilde K30 da “Yok masraf yapmadik. Devlet arti maag
verdi.” (Kadm, 37, ¢.e. dil ve konugsma ve otizm) sdzleriyle benzer bir kolaylik
yasadiklarim1 belirtmistir. K36 ise ¢ocugunun heniiz kiiciik olmasi nedeniyle bazi
ihtiyaglarin heniiz ortaya ¢ikmadigini belirterek, “Tekerlekli sandalye almadik kiigiik
daha biz onu tasiyabiliyoruz biraz daha biiyiisiin onu da alicaz.” (Erkek, 40, ¢.e.
ortopedik) ifadesini kullanmistir. Bu durum, bakim siireglerinde ihtiyaglarin cocugun

gelisim siirecine bagl olarak degiskenlik gosterebilecegini ortaya koymaktadir.

Baz1  katilimcilar ise  yapilan  harcamalari maddi  yiik  olarak
degerlendirmemislerdir. K25: “Benim i¢in ¢ocukla ilgili hi¢c masraf degil, feda olsun
ona. Masraf gérmem onu.” (Kadin, 30, ¢.e. zihinsel) sozleriyle bu durumu goniillii bir
ebeveyn sorumlulugu olarak goérdiigiinii ifade ederken, K31 ise “Yok ekstra masraf
olmadi. Masrafi var ama goziimiize gelmiyor. Hastane masrafi oluyor.” (Kadin, 27,
¢.e. serebral palsili, epilepsi) seklinde ifadesiyle ekonomik yiikii dGnemsemediklerini

belirtmistir.

Katilimcilarin bir boliimii, engelli ¢ocuklarinin bakim ve tedavi siireglerinde
cesitli diizeylerde ekonomik zorluklar yasadiklarini ifade etmistir. Baz1 katilimcilar,
bu masraflarin donemsel ya da belirli ihtiyaglara bagli oldugunu belirtirken, bazilari
devlet destegi ya da kisisel bakis agilar1 nedeniyle ekonomik yiik olarak
hisssetmediklerini dile getirmistir. Katilimer ifadeleri, tedaviye ek olarak giinliik

yasama iliskin ihtiyag¢larin da maddi yiik olusturabildigini géstermektedir.
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3.4. Aile ve Sosyal Dislanma

Bu tema kapsaminda, engelli ¢cocuga sahip ebeveynlerin sosyal ¢evreyle olan
iliskilerinde yasadiklar1 dislanma deneyimlerine odaklanilmistir. Katilimcilarin
ifadeleri dogrultusunda, bu deneyimler {i¢ baslik altinda incelenmistir: “toplumun
tutum ve davraniglart”, “yakin sosyal c¢evrenin yaklasim tarzi” ve “ailenin

suclanmasi1”.
3.4.1. Toplumsal Tutum ve Davrams Oriintiileri

Bazi katilimcilar, toplumun davraniglarini rahatsiz edici, huzursuzluk verici ya

da acima merkezli olarak tanimlamustir. Ornegin K1, bu durumu sdyle dile getirmistir:

“Diglanma yasamiyoruz ama insanlarin bazi davranislari nasil desem acima gibi bizi
rahatsiz ediyor. Yani dogrudan dislanmak diyemem ama bazi hareketleri ve
davranislart insan1 huzursuz ediyor ya da iiziiyor.” (K1, Kadin, 23, ¢.e. dil ve

konusma).

Burada toplumun tavirlar1 olumsuz degerlendirilecek duygulara yol agmaktadir.
Benzer sekilde K28: “Aciyorlar, konusurken siirekli vah vah diyorlar. Cocuga
bakarken bile anlyyorsun acidiklarini. ” ve “Suglama degil ama aciyorlar, iiziiliiyorlar
insanda kendine tiziiliiyor sonugta. Bir sey demiyorlar ama hissediyorsun.” (Kadin,
29, ¢.e. ortopedik) ifadeleriyle toplumun yaklasiminin aile iizerinde olumsuz etkiler
biraktigini aktarmaktadir. K31: “Aciyarak bakiyorlar, senin hayatin mahvoldu
diyorlar. Zihniyet aciyor bize.” (Kadin, 27, ¢.e. serebral palsili, epilepsi) ve K7:
“Cocuga ve ailelere kotii bakiyorlar. Yazik vah vah aciyorlar yani. Sanki biz bilerek
boyle olduk gibi.” (Kadin, 35, ¢.e. ortopedik) seklindeki ifadeleriyle toplumun engelli
cocuk sahibi ailelere yonelik yaklagimlarinin acima odakli oldugunu belirtmektedir.
Benzer sekilde K35 de “Toplumda insanlar o aileye bazilari tabii hocam sanki
acryorlar gibi. Yani o da Allah’in takdiri sonugta ama bazi insanlar ¢ocuga aciyor.”
(Erkek, 39, ¢c.e. ortopedik) diyerek, 6zellikle cocuga kars1 yoneltilen acima duygusuna
dikkat gekmektedir.

K30 katilimcisi, toplumun cocuga yonelik tutumunu ise su sekilde dile
getirmistir: “Deli goziiyle bakiyorlar. Eksik goziiyle bakiyor. Dislarlar. Bu bigey
bilmez kafasiyla ¢cocuga bakiyorlar. Diger cocuklar ¢ocuklart diglyyor.” (Kadin, 37,

¢.e. dil ve konusma ve otizm). K30, sozlerinin devaminda dislanmanin yalnizca
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dogrudan sozlii ifadelerle degil, ayn1 zamanda davraniglar ve bakislar yoluyla da
hissedildigini su sekilde ifade etmistir:
“Kesinlikle dislaniyor, sozlii sozsiiz dighyorlar, hareketlerle bakislarla belli

ediyorlar. Bir yere ¢agirmiyorlar. Senin ve ¢ocuk hakkinda arkandan konusuyorlar.”

(K30, Kadin, 37, ¢.e. dil ve konusma ve otizm).

Bu ifadeler, katilimcinin hem kendisinin hem de ¢ocugunun toplum tarafindan
sozel ve davranigsal yollarla dislandigin1 diislindiigiinii ve deneyimlerin egitim ve

kurumsal alandaki zorluklarla birlikte yasandigin1 ortaya koymaktadir.

K18 ise, toplumun hem kendisini hem de ¢ocugunu sugladigini ve anlayish

olmadigini ifade etmistir:

“Genelde dighyorlar. (Cocugun adi) rahatsiz, hareketli etrafi kirip doken ¢ocuk, anne
sorumsuz diyorlar. Ne yazik ki toplum bunu anlamiyor. Hi¢ anlayigh degiller.
(Cocugun ad1) rapor ¢ikarinca oglana deli raporu ¢ikardin deli Ibrahim oldu dediler.”

(K18, Kadin, 25, ¢.e. dil ve konusma).

Katilimeinin ifadeleri, toplumun hem c¢ocuga hem de ebeveyne yodnelik
damgalayici ve suglayict soylemlerinin diglanma hissine yol actigint ve bu durumun

katilimci tarafinda anlayigsizlik biciminde tanimlandigini ortaya koymaktadir.

Bazi katilimcilar ise dogrudan bir diglanma yagamamis olsa da ¢evrenin tutumu
nedeniyle sosyal ortamlardan uzak durmay: tercih ettiklerini ifade etmistir. K8:
“Hig¢bir yere gitmiyorum c¢ocuktan dolayi... herkes sikayet ediyor. Goriismemeye
calisiyorum.” (Kadin, 34, ¢.e. hiperaktif, zihinsel) diyerek toplumsal yargilarin
etkisiyle geri ¢ekildigini dile getirmektedir. K16 da ¢ocugunun davranislar1 nedeniyle

insanlarin rahatsiz oldugunu diisiindiigiinii ifade etmistir:

“Normalde gezmeyi seviyordum. Siirekli ¢iglik attig1 icin cocugum ya da bir seylerle
ugrastig icin insanlar1 rahatsiz ettigimi diislinlip gitmemeye basladim. Onlar da
istemiyor gibi sohbetleri bozuluyor, rahatsiz oluyorlar... Onlar da istemiyor gibi

hissediyorum.” (K16, Kadin, 37, ¢.e. dil ve konusma).

Bu tiir deneyimler, bireyin kendini diglanmig hissetmesine ve toplumsal yasama
katilimin1 kisitlamasina neden olabilmektedir. Bazi katilimcilar, kendi deneyimlerinde
dislanma olmadigimi belirtse de g¢evrelerinde bu tiir durumlara tanik olduklarinm

aktarmistir. Ornegin K29 bu durumu sdyle dile getirmistir:
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“Bizde olmadi ama bazi insanlarda var maalesef... Cocuklar1 ya da aileyi disliyorlar.
Sanki o insanlarin sugu gibi. Kim ister dyle olsun ama insanlar anlamiyor kendi

basarina gelmedikleri igin.” (Kadin, 29, ¢.e. zihinsel).

K5 ise “Bizde ¢ok siikiir sikinti olmadi ama ¢evrede engelli birini goriince
insanlar disliyor ya da bulasict hastalik varmis gibi davraniyor. Gériiyorum ¢ok
tiztiltiyorum.” (Kadm, 21, ¢.e. ortopedik) sozleriyle kendi deneyiminde dislanma
yasamadigini ancak cevresinde engelli bireylerin toplum tarafindan dislandigini ve
bulasict hastalik tasiyorlarmig gibi algilandiklarini gozlemledigini ifade etmistir. K3

ise yasanan diglanmanin daha ¢ok tanimadik kisilerden geldigini ifade etmistir:

“Bizde yok ama mutlaka dislaniyorlardir. Insanlar farkli diye hem engelliyi hem de
ailesini dighiyorlardir. Cok siikiir benim ¢evremde bdyle insanlar yok. Ama bu
olmayacak demek degil. Biz akrabayiz bu yiizden olmuyor bizde. i¢ i¢eyiz ama
¢evremde yabanci insan ¢ok yok, olsaydi belki onlarda suglardi. Bilemiyorum.”

(Kadm, 36, ¢.e. zihinsel).

Bazi ifadeler dogrudan dislanmanin yerine olumsuz bakisin acima, merakla
bakma, yadirgama ve sorularla rahatsiz etme bigiminde ortaya ¢iktigini
gostermektedir. Oregin K21, “Bir topluma girdigimizde senin oglan dogumlu mu
diyorlar. Yani zihinsel mi diye soruyorlar. O beni rahatsiz ediyor.” (Kadin, 24, ¢.e. dil
ve konusma) diyerek toplumun sorgulayici yaklasiminin rahatsiz edici oldugunu ifade

etmistir. K26 ise goriislerini su sekilde ifade etmistir:

“Diglanmak degil ama ¢ocuklar diistiigiinde giiliiyorlar. Laf soyliiyorlar. Cocugun
boyle neden ¢ikardin, neden buraya geldin. Cocuk illa parka gitmek istiyor ya da
arkadagina gitmek istiyorsun, arkadasin gozii hep ¢ocukta insan rahatsiz oluyor.

Cekiniyorsun.” (Kadin, 25, ¢.e. ortopedik ve ortopedik).

Bu ifadeler, toplumsal yargilarin ve rahatsiz edici tepkilerin sosyal ortamlarda
kendisini huzursuz hissetmesine ve bu nedenle geri c¢ekilmesine yol actigini

gostermektedir.

Bazi katilimcilar dislanma deneyiminin, ¢ocugunun engelinin disaridan fark
edilip edilmemesine bagli olarak degistigini ifade etmistir. Ornegin K15: “Eger
cocukta gozle goriiliir bir engel varsa bence diger insalar dislyyor ama fazla
anlasilmayan digardan hemen fark edilmeyen bir sey varsa o zaman fazla

diglamiyorlar.” (Kadin, 40, ¢.e. dil ve konusma) demistir. Bu ifade ile dislanmanin
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goriintirliigiine bagh olarak degiskenlik gosterdigine isaret etmektedir. K17, dislanma

yasamamalarini gocugun engelinin fark edilmemesine baglamaktadir:

“Yok baska insanlar yaptyordur tabii. Bizimki ¢ok belli olmuyor ama goriinen bir
sey olsa belki olurdu. O yiizden ¢ok siikiir biz yagsamadik.” (K17, Erkek, 31, ¢.e.

zihinsel).

“Yok dislanacak bir sey yok. Belki baska ailelerde oluyordur. Bizimki de olmadi
cok siikiir ama bagka hastalig1 olsaydi belki... dislarlardi ama bizde yok ¢ok siikiir.”
(K32, Erkek, 35, ¢.e. dil ve konusma).

K13 katilimcisi ise “Degisik bakmuyor. Konusmadik¢a anlasilmiyor. Konusunca
belli oluyor. Hizli konusunca belli oluyor giiliiyorlar ¢ocuga. Ama aileye karsi farkl
bir bakis yok.” (Kadin, 35, ¢.e. dil ve konusma) s6zleriyle ¢ocugun engel durumunun
ilk bakista fark edilmedigini ancak konusmanin fark edilmesiyle ¢evreden tepki

aldiklarini belirtmistir.

K27, toplumdaki dislanmanin kendisinin bir baska ¢ocuk sahibi olma kararini
etkiledigini ifade ederek, “Bir ¢ocugum daha olsun isterdim ama Hiiseyin igin
erteledim. Kizim da kardesi olsun kiz kardes istiyor ama erteledik. Disarda
kabullenilmiyorlar. Dislaniyorlar.” (Kadin, 36, ¢.e. dil ve konusma ve gorme)
sOzleriyle toplumsal tutumlarin bireysel karar alma siireclerine etkide bulundugunu

gostermektedir.

Bazi katilimcilar ise diglanma ya da olumsuz bir tutumla karsilasmadiklarini
ifade etmistir. Ornegin K2: “Yok sonucta Allah’tan gelmis neden dislansinlar. Yok
dislanma falan olmadi. ” (Kadm, 38, ¢.e. ortopedik) ve K23: “Yok ¢ok siikiir dislanma
falan yok.” (Kadin, 26, ¢.e. zihinsel) diyerek dislanmanin s6z konusu olmadigini

diisiinmektedirler. Benzer sekilde K4 de goriislerini sdyle ifade etmistir:

“Yok kimse suglamadi ya da tek bir laf s6yleyen hi¢ olmadi. Zaten Allah yaratmig

bizim ne sugumuz var.” (K4, Kadin, 37, ¢.c. ortopedik, gérme).

Bagka bir katilimci1 da hem bireylerin hem de ailelerin bir kusurun olmadigini

vurgulamakta ve olumsuz bir tutumla kargilasmadiklarini ifade etmektedir:

“Yok yok kim suglayacak. Allah onu dyle yaratmis. Bizim ne sugumuz var. Kimse

Oyle demez. Soylemezler.” (K37, Erkek, 37, ¢.e. dil ve konusma).
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K11 de “Yok dislanmiyorlar. Hi¢ dislanmadim ben. Cocugumu da dislamadilar.
Yani baskalarinin da dislandigint gormedim.” (Kadin, 32, ¢.e. ortopedik) diyerek bu
tiir deneyimleri yasamadigini ve taniklik etmedigini ifade etmektedir. K36 ise
toplumun ¢ocuga sevgiyle yaklastigini, “Yok yok kimse éyle bakmaz. Allah’in takdiri
sonugta. Burda kimse oyle bakmaz ¢ocuklara hatta daha ¢ok severler ilgilenirler
cocukla.” sozleriyle ifade etmis, devaminda ise aileye yonelik suclayict bir tutum
olmadigini, “Aileye ne diyecekler hi¢ kimse su¢lamaz aileyi. Nasip sonugta.” (Erkek,
40, ¢.e. ortopedik) seklinde belirtmistir. Bu tiir ifadeler, baz1 ebeveynlerin yasadigi
toplumsal ¢evrede dislanma ya da sug¢lanma deneyiminin olmadigini diisiindiiglinii

hatta toplumun sefkatli ya da anlayish yaklastigini hissettiklerini gdstermektedir.

Katilimcilarin  toplumun tutum ve davranislarina iligkin farkli deneyimler
yasadiklar1 goriilmektedir. Baz1 katilimcilar, dogrudan dislanmadigini belirtse de
bir¢ok katilimc1 diglanma, acima, merak, suglama ve yargilama gibi olumsuz sosyal

tutum ve davranislarla karsilagtiklarini ifade etmislerdir.
3.4.2. Yakin Sosyal Cevrenin Yaklasim Tarz:

Katilimcilarin biiylik bir boliimii, engelli ¢cocuk sahibi olduktan sonra yakin
cevrelerinden aldiklar: tepkilerin farklilik gosterdigini ifade etmistir. Baz1 katilimcilar,
cevresel tutumlarin olumlu yonde devam ettigini veya degismedigini belirtirken,
bazilar1 ise olumsuz sdylemlerle karsilastiklarini, dislanma ya da rahatsiz edici

davraniglara maruz kaldiklarini aktarmistir.

Bazi katilimcilar, engelli ¢ocuga sahip olduktan sonra cevrelerinden gelen
tutumlarin olumsuz bir degisim gostermedigini ve sosyal iliskilerinde belirgin bir
degisiklik yasamadiklarmi ifade etmislerdir. Ornegin K2, “Ayni, cocuktan oncede
sonrada degismedi.” (Kadin, 38, ¢.e. ortopedik) diyerek c¢evresel tutumun sabit

kaldigin belirtmistir. K3 ise, ¢cevresindeki destegi su sozlerle ifade etmistir:

“Gittigim zaman da iyi karsilanirim. Yardimei olurlar, kendimi hi¢ rahatsiz
hissetmem.” ve “Herkes cocugumu seviyor, ekstra ilgileniyorlar. Aileye karsida
normal bakiyorlar hatta ¢ocuga {iziildiikleri i¢in aileye ekstra iyi davraniyorlar.”

(Kadin, 36, ¢.e. zihinsel).
Benzer sekilde K14, cevresinin ¢ocuguna yonelik ilgisini, “Cevremiz bizi

cagirr, bizi de ¢ocugu da severler ¢ok siikiir ama bize zor gelirse gitmeyiz. Giizel

karsilarlar, ¢cocukla ilgilenirler hatta. Cocugu sorarlar onunla ilgilenirler.” (Erkek,
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44, ¢.e. ortopedik) sozleriyle dile getirmistir. K25 de “Cagirirlar severler beni ve
Aslthan’t, kizimi gériince mutlu oluyorlar.” (Kadin, 30, ¢.e. zihinsel) diyerek sosyal
iliskilerinin siirdiiglinii belirtmistir.

K31: “Cagwriliyorum. Cocuguma ayri ozen gésteriyorlar.” (Kadn, 27, ¢.e.
serebral palsili, epilepsi) ve K34: “Ayni. Degisen olmadi. Hatta ¢ocuklart daha ¢ok
seviyorlar. Siirekli dikkat ediyorlar.” (Erkek, 33, ¢.e. ortopedik ve dil ve konusma)
sOzleriyle, ¢ocugun engel durumunun sosyal kabulii engellemedigini ve hatta bazi
durumlarda daha fazla &zen dogurdugunu belirtmislerdir. K15 de “Iliskilerimi
etkilemedi. Sadece dil problemi oldugu igin herkes onunla konusuyor, ilgileniyorlar
bu yiizden etkilemedi.” (Kadin, 40, ¢.e. dil ve konusma) diyerek ¢evresinin destekleyici
tutumunu belirtmistir. Bu bulgular, baz1 sosyal cevrelerde engelli bireylerin ve
ailelerinin sosyal izolasyona maruz kalmadigini, aksine destekleyici iligkilerin

stirdligiinii gostermektedir.

K6, akraba ¢evresinde dislanma yasamadigini, “Akrabayiz zaten kimse kimseyi
diglamaz. Beni ve kizimi ¢ok severler. Kimse diglamaz bizde.” (Kadin, 29, c.e.
ortopedik) seklinde ifade etmistir. Bu durum, bagka bazi katilimcilarin goriisleri ile de

orneklendirilebilir;

“Bizim burda dyle seyler ¢ok olmaz. Hee var midir vardir mutlaka ama bizimkiler
aileden, akraba, komsu sonugcta. Herkes herkesi taniyor o yiizden bilirler birbirlerini.

Bizde diglanma falan olmaz yani.” (K35, Erkek, 39, ¢.e. ortopedik).

“Diger insanlar burda genelde dislamazlar ¢ocuklari ya da ailelerini. Allah’1in takdiri
sonucta. Zaten herkes herkesi tantyor akraba sayiliyoruz bir yerde diglama falan

olmaz yani.” (K12, Kadin, 25, ¢.e. isitsel).

“Yok kimse dislamaz burda herkes akraba o yiizden bir sekilde ucu ona dokunur o

yiizden diglamaz.” (K24, Kadin, 50, ¢.e. gorme, zihinsel).

Bazi katilimcilar, ¢evresel tutumlarin degismedigini belirtmis, ancak zaman
zaman rahatsiz edici kiiciik detaylara dikkat ¢ekmistir. Ornegin K1, cevresinin
kendisine ve ¢ocuguna yonelik tutumlarinda olumsuz bir degisim olmadigini,
“Cagwirlar. Hi¢ stkinti olmadi. Normal karsilarlar. Yani kizimdan énce nasillarsa
yine ayni Degismedi bu durum.” (Kadm, 23, ¢.e. dil ve konusma) sozleriyle ifade
etmistir. Bununla birlikte zaman zaman c¢ocugunun konusmasi lizerine c¢evredeki

kisilerin giilmesi gibi durumlarin kendisini tizdiigiinii, “Ama bazen bir ortamda ¢ocuk
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’

konusunca giildiiklerinde iiziiliiyorum. Iyi karsilarlar ama bazen dikkat etmiyorlar.’
(Kadin, 23, ¢.e. dil ve konusma) sozleriyle belirtmistir. Benzer sekilde K13 de
cevresindeki kisilerin bazen ¢ocugunun davranislarina giildiigiinii ve bu durumun

kendisini rahatsiz ettigini ifade etmistir:

“Toplumda oturuyoruz mesela kizim konusuyor bazen giiliiyorlar ya da bazilar
benim gibi dikkat ediyor bu duruma. Giilerlerse onlara isaret ediyorum ¢ocugun
yaninda yapmasinlar diye dikkat ediyorlar. Bu durum beni rahatsiz ediyor ¢ogu

zaman.” (Kadin, 35, ¢.e. dil ve konusma).

Bu ifadeler, goriiniirde destekleyici gibi durun bazi ¢evresel iliskilerin, mikro
diizeyde olumsuz duygular yarattigint ve bu durumun aileleri hassaslastirdigini
gostermektedir. K24 ise “Etkilemedi ayni once de simdi de aynilar. Sadece ilk para
icin ¢ocugu doktora gotiirdiin dediler. Sonra baktilar ¢ocuk hasta o yiizden ayni.”
(Kadin, 50, ¢.e. gérme, zihinsel) diyerek baslangicta suglandigini ancak sonrasinda

iligkilerin normale déndiigiinii ifade etmistir.

Bazi katilimeilar ise yakin ¢evrelerinin kullandig: ifadelerden ve sikca sorulan
sorulardan rahatsizlik duyduklarini belirtmistir. Oregin K7: “Ben ¢ocuguma engelli
denmesini sevmiyorum. Biliyorum 6yle ama insan kendi evladina denildigini duyunca
rahatsiz oluyor.” demistir. Ayrica s6z konusu katilimci, “Her gordiiklerinde soru
sormalart zoruma fazla gidiyor. Goriiyorsun halini ama her gérdiiklerinde sorulunca
insan rahatsiz oluyor.” (Kadin, 35, ¢.e. ortopedik) seklinde rahatsizligini dile
getirmistir. K7, ifadesiyle bu duruma karst mesafe koydugunu belirtmistir. Ayrica
halasinin cocuguna “sakat” demesi tizerine duygusal olarak etkilendigini ve agladigim

belirtmistir.

“Komgularim onu goriince fazla soru soruyor. Zaten hastaneye ve buraya
getiriyorum. Siirekli bana ¢ocuk niye bdyle, neden bir yere gotiirmiiyorsun diyip
duruyorlar. Rahatsiz oluyorum o yiizden ¢ocugu bir yere gétiirmiiyorum. Onlar soru

sormasin diye gorsiinler istemiyorum.” (K7, Kadin, 35, ¢.e. ortopedik).

K9 ise, komsu ¢evresinde gelen olumsuz tutumlar1 aktarmistir: ““Ailede
degisiklik olmadi ama ¢ocuk konusamayinca hastalikly gibi gordii komsular. Fazla

’

vanasmak istemediler.” soOzleriyle komsularin mesafeli durusunu belirtmistir.
Konusmanin devaminda, “Komsular ¢ocuga aciyarak bakiyor bu yiizden bende fazla

komguya gitmiyorum.” (Kadin, 36, ¢.e dil ve konusma) diyerek bu durumun sosyal
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iligkilerine etkisini vurgulamigtir. K9, ayrica c¢evresindekilerin siirekli saglik

durumuyla ilgili soru sormasindan da rahatsiz oldugunu belirtmistir:

(13

. ya da ¢ocugun hastaligi var hastaneye gotiirdiigiimii biliyorlar kag defa
sOyledim ama siirekli soru soruyorlar rahatsiz oluyorum ve az gériisityorum.” (K9,

Kadin, 36, ¢.e. dil ve konusma).

Katilimci, bazi akrabalarinin ¢ocugu igrenme duygusuyla karsiladigin
diisiindiigiinii ve ¢ocuguna ayr1 tabak, ayr1 bardak verilmesinin kendisini {izdiigiinii su
ifadeyle dile getirmistir: “Akrabalar ¢ocuguma ayri tabak ayri bardak veriyor

igreniyorlar haklilar ama ben rahatsiz oluyorum.” (Kadin, 36, ¢.e. dil ve konusma).

Bazi katilimcilar, daha acik bicimde dislanma, suglanma veya sosyal izolasyon
yasadiklarini belirtmistir. Ornegin K8: “Annem bile yasarken ¢ocuktan dolayr bana
gelmezdi beni ¢agirmazdi. Herkesi ¢agirir beni ¢agirmazdi.” (Kadm, 34, c.e.
hiperaktif, zihinsel) sozleriyle sosyal izolasyonun ailesinden geldigini belirtmistir.
K30 da “Beni genelde kimse kolay kolay istemez. Cogu yere beni ¢agirmazlar.”
(Kadin, 37, ¢.e. ail ve konusma ve ortopedik) s6zleriyle ¢evresi tarafindan dislandigini

ifade etmistir. K16, olumsuz tutumlarin digavurumunu dile getirmistir:

“Toplandiklar1 zaman cagirmiyorlar, bakiglarindan anliyorum, soguk bakiyorlar
bana ve gocuguma. insan bir yere gidince bakislarmdan anliyorsun. Isimiz var, evde
degilim, miisait degilim diyip duruyorlar, istemiyorlar. Oyle anliyorsun.” (K16,

Kadin, 37, ¢.e. dil ve konusma).

K21 de ifadesiyle ya davet edilmedigi ya da sonradan yasanacak olumsuzluklar

engellemek i¢in uzak durdugunu belirtmistir.

“Mesela dogum giinii gibi yerlerde cagrilmadigimi hissediyorum, barigtan dolay1
siirekli agladigi icin cagrilmiyorum. Bazen ben gidersek cocuk aglar diye sonradan

iizilmemek i¢in gitmiyorum.” (K21, Kadin, 24, ¢.e dil ve konusma).

K18, hem kendisinin hem ¢ocugunun damgalanmaya maruz kaldigini soyle ifade
etmistir:  “Suglandim, (Cocugun adi) oziirlii, deli raporu c¢ikardin, neden yaptin
dediler. Bana ve c¢ocuga c¢ok sey dediler. Cocuga engelli gibi, oziirlii gibi
davranmiyorlar. Cocugu diglyyorlar. Hem rapor ¢ikardim diye sugluyorlar hem de
cocugu diglyorlar.” (Kadin, 25, ¢.e dil ve konugma). K26 da ¢evresinden “0ziirlii”,

“sakat” gibi ifadeler duydugunu, alay edildigini ve su¢landigini sdyle aktarmigtir:
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“Cocuklarimla dalga gecer gibi konusuyorlar. Oziirlii, sakat diyorlar sanki benim
yaptigim bir sey. Alay ediyorlar. Neden boyle yaptin diyorlar. Cevrem, arkadaslarim
diyor.” (K26, Kadin, 25, ¢.e ortopedik ve ortopedik).

K27 ise hem sosyal etkinliklere davet edilmemekten hem de ¢evresinin
cocuguna yonelik dislayici tutumlarindan rahatsizlik duydugunu, “Komsularim
toplanir, giin yapar, ¢aya gider ne beni ¢cagirir ne bana gelirler. Hiiseyin oyuncaklarla
oynadigr igin, elledigi icin diger c¢ocuklar déviivor ben de bunu istemiyorum.
Paylasimct degiller yani.” (Kadm, 36, ¢.e dil ve konusma ve gérme) sozleriyle

aktarmistir.

Baz1 katilimcilar, cagirildiklarini hatta gelmeleri i¢in yardimei olundugunu
ancak ¢ocugun ihtiyag¢lar1 nedeniyle kendilerinin katilmak istemedigini ya da uzak

durdugunu ifade etmistir. Ornegin K28, diisiincelerini sdyle ifade etmistir:

“Yani c¢agirirlar sag olsunlar hatta kendileri bile gelip aliyorlar bazen ama ben

cocukla gitmek istemiyorum zor oluyor orda, kalabalikta ¢ocukla ilgilenmek. Sonra

cocukta kalabalikta huysuzlaniyor agliyor falan zor iste.” (K28, Kadin, 29, ¢.c.
ortopedik).

K26 da “Onlar ¢agirir ama ben ¢ocuklardan dolayr gidemem. Onlar toplansa

da benim igin zor ben gidemiyorum.” (Kadin, 25, ¢.e ortopedik ve ortopedik) diyerek

katilmama nedenini agiklamistir.

Katilimcilarin ifadeleri, engelli cocuga sahip olduktan sonra yakin ¢evreden
alinan tutumlarin bireyler arasinda farklilik gosterdigini ortaya koymustur. Bazi
katilimcilar, cevresel iligkilerinde degisiklik yasanmadigini belirtirken, bazilari
dislanma, damgalanma, rahatsiz edici sOylemler ve sosyal mesafeyle karsilagtiklarini

ifade etmistir.
3.4.3. Ailenin Suclanmasi

Baz1 katilimcilar, ¢ocuklarimin engel durumuna iliskin ¢evrelerinden ya da
yakinlarindan dogrudan veya dolayli sekilde suglayici soylemlerle karsilastiklarini
belirtmistir. Katilime1 K1, ¢ocugunun konusamamasi nedeniyle 6fke patlamalar
yasadigint ve bu durumun c¢evre tarafindan yanlis yorumlandigini su sozlerle

aktarmstir:
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“Siz ¢ocugun yaninda bdyle konustugunuz i¢in bdyle oldu ya da siz ¢ocugu ¢ok
simarttiniz diyorlar. Cocugum konusamadig icin kendisini ifade edemedigi icin
bazen 6fke patlamasi yasiyor, cogu zaman alingan davraniyor ve insanlarda bu
ylizden onu simarttigimiz i¢in boyle oldu demeye getiriyorlar. Bdyle deyince de

derdimizi anlatamiyoruz.” (K1, Kadin, 23, ¢.e. dil ve konusma).

Katilimer K7, ¢evresinden ¢cocugunu hastaneye gotiirmedigine dair ima igeren
elestiriler aldigini belirtmistir: “Aslinda bazen sanki ben hastaneye gotiirmiiyorum da
cocuk bu yiizden iyilesemiyor gibi konusuyorlar o beni rahatsiz ediyor.” (Kadin, 35,
¢.c. ortopedik). Benzer sekilde K8, cevresinin kendisini yetersiz bir ebeveyn olarak
gordiigiinli, “Benim onunla ilgilenmedigimi diisiintiyorlar. Benim su¢um olarak
goriiyorlar.” sozleriyle ifade etmistir. Ayn1 katilimci, bu durumu daha acik sekilde su
sozlerle ifade etmistir: “Sen iyi terbiye edememigsin diyorlar. Sen iyi baksan béyle

olmaz diyorlar. Bu yiizden sugluyorlar.” (Kadin, 34, ¢.e. hiperaktif, zihinsel).

Katilimer K15 ise hem genel ¢evreden hem de akrabalardan gelen suglayici
sOylemleri sOyle aktarmustir: “Aileyi sucluyorlar. Belki siz iyi bakmadiniz siz
alistirdiniz da ¢ocuk boyle oldu diye bizi sucluyorlar.” Katilimei, bu tutumlarin
kendisini duygusal olarak etkiledigini su sozlerle belirtmistir: “Bizi suglayan
akrabalarda iiziiliiyorum ama mesafe koymuyorum. Allah’tan geldi diyorum. Ben

»»

bakmiyorum kim ne demis diye. Yoksa etrafimda insan kalmazdi.” Ayrica,
suclamalarin 6zellikle annelere yoneltildigini belirtmistir: “Cocukta ne olursa olsun
hatta hasta olsa iisiitse bile aileyi ozellikle insanlar hemen anneyi sucluyor. Iyi

bakmadin gibi bunu ¢ok yapiyorlar.” (Kadin, 40, ¢.e. dil ve konugma).

K16, suglamalari en ¢ok esinden gordiigiinii belirtmistir: “Sadece kocam
su¢luyor. Annelik yapamiyormusum. En ¢ok psikolojimi bozan kocam. Hep beni
su¢luyor.” (Kadm, 37, ¢.e. dil ve konugma). Katilimec1 K30 ise ¢evresinden gelen

suclamalarin hem s6zel hem de duygusal diizeyde agir oldugunu belirtmistir:

“Kimi hatalari bedelini ¢ekiyorsun diyor, oh olsun diyen oluyor, beni sugluyorlar.”
ve “Cok sugluyorlar, senin su¢un senin ¢ocuklarin deli, sdyle boyle diyerek

yapiyorlar.” (K30, Kadin, 37, ¢.e. dil ve konusma ve otizm).

K18 de c¢ocugunun engel durumunun kendi hatasindan kaynaklandigini
diisiindiigiinii ve ¢evresinden de bu yonde elestiriler aldigint belirtmistir: “Benim

su¢um televizyondan dolayi. Ben televizyona bagimli yaptim. Televizyon ve tabletten
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dolayt boyle olmus dediler.” Ayn1 zamanda ¢evreden gelen bakislari su sekilde ifade
etmistir:
“Bana bakiglar1 “sorumsuz anne” seklinde. Esimle tartigma halinde oldugum igin

saglikli olmadigini diisiiniiyorlar c¢ocuklar i¢in. Tiim sugu da benim iistiime

atryorlar.” (K18, Kadin, 25, ¢.e. dil ve konugma).

Katilimci, cocugun engel durumuna iliskin tiim sorumlulugu ¢evresi tarafindan
kendisine, yani anneye yiiklendigini ifade etmistir. Katilime1 K12 ise yalnizca esinden
gelen miidahaleyle karsilastigini belirtmistir: “Esim bana siirekli okula gitme, soyle
yapma ¢ocuk hasta daha kotii olacak diyor. Onun disinda diyen olmuyor.” (Kadin, 25,
¢.e. isitsel). K26, cocugun engelinin sebebinin ailesi tarafindan yaptig1 es se¢imiyle
iligkilendirildigini belirtmistir: “Esimle severek kacgtik bu yiizden ailem hep sug¢luyor,
bununla evienmeseydin béyle olmazdr diyorlar. Hep sikdyet ediyorlar.” (Kadin, 25,
¢.c. ortopedik ve ortopedik). K27 ise ¢cocugunun engelli hale gelmesinden dolay1
dogrudan sug¢landigini ve bu sug¢lamalarin sosyal ortamlarda da dile getirildigini sdyle

aktarmistir:

“Kizim ilk boyle oldugu zaman bak sen ne yaptin dediler. Komsuya gittik orda kizim
oynarken ona orda bir sey oldu biz fark etmedik sonra fark ettik komsum bana “senin
yiyecek ekmegin yok muydu da komsuya gittin” dedi. Bu benim ¢ok agrima gitti.
Bir de insan kendi basina gelmediginde anlamiyor ama boyle yapmamalilar.” (K27,

Kadin, 36, ¢.e. dil ve konusma ve gorme).

Bazi katilimcilar, toplumun engelli cocuga ya da ailesine yonelik yargilayici ve
suglayict tutumlar gelistirdigini ifade etmistir. Ornegin K30, yasadigi deneyimi su

sOzlerle aktarmaktadir:

“Otizm farkindalik degil de deli goziiyle bakiliyor bizim ¢evremizde. Kimi hatalarin
bedelini ¢ekiyorsun diyor, beni sugluyorlar. ... Cevrem bilingli degil, buralar bilingli
degil. Egitim burada sifir, 6zel okullarda bile ¢ocugu kabul etmiyor. Hepsi ¢ocugu

istemiyor. Okullar kabul etmiyor” (K30, Kadin, 37, ¢.e. dil ve konusma ve otizm).

Diger yandan, baz1 katilimcilar ¢evrelerinden herhangi bir suclayici tutumla
karsilasmadiklarini belirtmistir. Ornegin K9 bu durumu sdyle aktarmustir: “Hig
suclanmadim. Abimin oglu da ge¢ konustu genetik galiba. O yiizden sikinti olmad.
Onlar beni su¢lamadi. Biliyorlar Allah’in takdiri.” (Kadm, 36, ¢.e. dil ve konusma).

K10 ise c¢ocugunun tedavisinin olumlu ilerlemesinin c¢evre tarafindan takdirle

97



karsilandigin1 belirtmistir: “Cocugun tedavisi iyi gidiyor diye magallah ne yaptin
cocuga iyi yapmissin diyorlar hep. Oyle suglama falan yok yani. Gériiyorlar beni
sonugta.” (Kadin, 35, ¢.e. ortopedik).

K24 de basta yanlis anlagilmalar oldugunu, ancak sonradan sug¢lamalarin sona
erdigini belirtmistir: “Sadece ilk para i¢in ¢ocugu doktora gotiirdiin dediler. Sonra
baktilar ¢ocuk hasta o yiizden aynmi.” (Kadm, 50, ¢.e. gorme, zihinsel). K25 ise
cevrenin kendisine giiven duydugunu, “Ben her seyi yaptigum icin biitiin herkes
gortiyor. O yiizden kimse beni suglamaz. Hatta bilirler ben ¢ok ilgileniyorum.” (Kadin,

30, ¢.e. zihinsel) sozleriyle ifade etmistir.

K34, K35 ve K37 ise cevreden herhangi bir su¢lama gormediklerini ifade
etmistir. K34: “Yok sonucta bizim ne sucumuz var. Cocuklarimiza giizelce bakiyoruz.
Kimse suglamaz.” (Erkek, 33, c.e. ortopedik ve dil ve konusma) diyerek ¢ocugun
durumunun kendilerinden bagimsiz oldugunu vurgulamistir. K35: “Yok yok Allah’in
verdigi can kim niye su¢lasin. Kimse kimseyi su¢lamaz. Allah sonugta oyle yaratmis.”
(Erkek, 39, ¢.e. ortopedik) sozleriyle kader inancin1 6ne ¢ikarirken, K37 ise “Yok yok
kim su¢layacak. Allah onu 6yle yaratmig. Bizim ne sucumuz var. Kimse éyle demez.
Soylemezler.” (Erkek, 37, ¢.e. dil ve konusma) diyerek suclama olmadigini

belirtmigtir.
3.4.4. Ailelerde Bakim Yiikii ve Giindelik Yasam Zorluklar:

Katilmeilarin  biiyiik bir kismi, engelli ¢ocuga sahip olmanin giindelik
yasamlarinda birgok fiziksel, duygusal ve sosyal zorluk yarattigini ifade etmistir. Bu
zorluklar hem c¢ocugun bakimina dair olup hem de sosyal yasantinin
stirdiiriilebilirligiyle iliskilidir.

Fiziksel bakim ytikd, bir¢ok katilimecinin zorlandig1 temel alanlardan biridir. K2:
“Cocugun agirligi var, biiyiidii onu kaldirmam zor oldu artik. Eskisi gibi
tasiyamiyorum. Kocamda zorlanvyor. Beli agriyor onun da.” (Kadin, 38, c.e.
ortopedik) seklindeki ifadesiyle cocugun biiylimesiyle birlikte fiziksel bakim yiikiiniin
arttigin1 belirtmistir. Benzer sekilde K34, cocugun hareket kisitliligi nedeniyle sosyal

yasantilarinin etkilendigini ifade etmistir.
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“Eskiden esimle daha ¢ok gezerdik simdi cocuklardan zor oluyor. Ozellikle kiiiigii
yliriiyemiyor o yiizden onu tasimak zor oluyor.” (K34, Erkek, 33, ¢.e. ortopedik ve

dil ve konusma).

Cocugun saglik sorunlarina bagli olarak hastane siiregleri de aileler igin
zorlayicidir. Ornegin K4: “Siirekli hastaneye gidip gelmek zor. Ameliyat oldu.
Kuvozde kaldi uzun bir siire. Cok zor yani.” (Kadin, 37, ¢.e. ortopedik, gorme) diyerek
bu siirecte yasadigi giicliige dikkat ¢cekmistir.

Bazi katilimcilar ise ¢gocugun saglik durumunun kalabalik ortamlarda krizlere
neden oldugunu ve bu durumun sosyal hayata katilimi zorlastirdigini ifade etmektedir.
K3: “Komsulara gidiyorum ama taziye diigiin gibi yerler gitmiyorum. Asir1 kalabalik
verlere gidemiyorum. Cocuk kalabalikta nobet geciriyor.” (Kadin, 36, ¢.e. zihinsel)
sOzleriyle kalabaligin cocugu olumsuz etkiledigini belirtmistir. Benzer sekilde K4 de

bu konudaki diisiincelerini soyle ifade etmistir:

“Kalabalik yerlere ¢ok gotiirmek istemiyorum. Cok ses ve insan olunca korkup
agliyor. Kadinlar cenazede agladigi zaman ¢ocuk da korkuyor ve agliyor. O yiizden
gotiirmek istemiyorum bazen ablalarima birakiyorum bazen de bu yiizden

gitmiyorum.” (K4, Kadin, 37, ¢.e. ortopedik, gérme).

Cocuklarin bakimina dair rol paylasimi ve zaman yonetimi de katilimeilar igin
zorlayicidir. K19: “Hayatim degisti. Cocuklarla ilgilenmekte zorlaniyorum. Hangisine
bakacagimi zorlaniyorum. Mesela digerinin okulu oluyor hangisini gotiirecegimi
zorlaniyorum.” (Kadin, 29, ¢.e. ortopedik) diyerek ¢oklu ¢ocuk bakimi ve zaman
planlamasinda yasanan giicliikleri dile getirmistir. K31, ¢oklu ¢ocuk bakiminda
yalnizca engelli ¢ocuklarin degil, diger cocuklarin ihtiyaglarinin da geri planda
kalmasindan dolay1 zorlandigini su sozleriyle ifade etmistir: “Cocuklar iigiiz ve
i¢lerinden birinin rahatsizligi olmasi benim icin ¢ok zor oldu. Bakimlarindan dolay1.”
(Kadin, 27, ¢.e. serebral palsili, epilepsi). K8 ise “Cocugun bakimi ¢ok zor beni
yoruyor. Insanlar anlamiyor bu yiizden zorlaniyorum.” (Kadm, 34, ¢.e. hiperaktif,

zihinsel) ifadesiyle bakim yiikiiniin yani sira ¢evreden yeterince anlayis gérmedigini

belirtmistir.

Bazi durumlarda c¢ocuklarin davranis problemleri de ebeveynler agisindan
zorlayicidir. K8: “Cocuk hi¢ yerinde durmuyor. Siirekli baskasina vuruyor. Sorun

¢tkarryor. Kendisi de anlamiyor. Benim i¢in ¢ok zor iiziiliiyorum.” (Kadin, 34, ¢.e.
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hiperaktif, zihinsel) derken, K17: “Yani ne olursa olsun bir goziim hep ¢ocuk iizerinde.
Her zaman tetikte oluyorum yanlis yere gitmesin bir seyi kirmasin diye.” (Erkek, 31,
¢.e. zihinsel) ifadesiyle siirekli takip halinde olmanin giicliiklerine deginmistir. K26 da

diistincelerini benzer sekilde ifade etmistir:

“Getir gotiir zor oluyor ¢ocuklari, goziim daima iistlerinde. Diiserler, bir sey doker
kirar diye siirekli dikkatim onlarda bu yiizden zor oluyor c¢ok gitmemeye

calistyorum.” (K26, Kadin, 25, ¢.e. ortopedik ve ortopedik).

K29, “Bir yere bwrakamiyorum, emanet edemiyorum. Goziim hep iistiinde
olmali. Bu bana c¢ok sikinti oluyor.” (Kadin, 29, ¢.e. zihinsel) ifadesiyle bakim

sorumlulugunun baskasina devredilememesini dile getirmistir.

Cocugun ifade giicliigii de katilimcilar tarafindan sorun olarak dile getirilmistir.
Omegin K9: “Cocugu anlamak zorluyor. Aglama bana géster diyorum yapamiyor.
Anlasmakta zorlaniyoruz. Bu zorluk benim i¢in.” (Kadin, 36, ¢.e. dil ve konusma)
derken, K21 ise “Kendisini ifade edemedigi icin c¢ok sinirleniyor. Birbirimizi
anlamadigimiz igin iiziiliiyorum o da sinirleniyor.” (Kadin, 24, ¢.e. dil ve konusma)

seklinde konusmustur.

Katilimcilar, ayrica g¢ocugun temel yasam becerilerini kazanamamasinin
kendilerini duygusal olarak etkiledigini ifade etmislerdir. K15, “lyi degilim kétiiyiim.
Cocugum digerleri gibi konusmasini isterim. Kendi basina yemek yemesi, tuvalete
gitmesini istiyorum.” (Kadin, 40, ¢.e. dil ve konusma) seklinde goriislerini dile
getirirken, K20 ise “Bir banyosu ve tuvaleti zor onu da annesi ilgileniyor ya da ben,
bazen ablasi ilgileniyor.” (Erkek, 55, ¢.e. down sendromu) seklinde goriislerini dile

getirmigtir.

K22, cocuklarinin gelisim diizeylerinin yasitlarinin ¢ok gerisinde oldugunu,
“Ben ¢ok okuma bilmem, ¢ocuklarimiz okusun iyi yere gelsin dedik ama boyle oldular.
Biiyiidiiler ama hala 3-4 yas gibi anlamiyorlar zor oluyor.” sozleriyle ifade etmistir.
Ayni katilimei, toplu tasimada yasadig1 zorlugu su sekilde aktarmistir: “Yani onlarla

otobiise binmek ya da kalabalikta zor oluyor.” (Erkek, 46, ¢.e. zihinsel ve zihinsel).
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TARTISMA

Bu aragtirmanin temel amaci, engelli bireye sahip ailelerin yasadig1 sosyal
dislanma deneyimlerinin derinlemesine incelenmesidir. Calisma, Sanlwrfa ilinin
Haliliye il¢esinde bulunan iki farkli 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezinde
egitimine devam eden engelli ¢cocuklarin aileleriyle gerceklestirilmistir. Toplam 37
katilimci ile yiiriitiilen bu ¢aligsma, nitel arastirma yontemi temelinde gerceklestirilmis

olup veriler, yar1 yapilandirilmis goriisme formu araciligiyla toplanmistir.

Bu béliimde, elde edilen bulgular mevcut literatiir ekseninde degerlendirilmis;
benzerlikler, farkliliklar ve arastirmanin 6zgiin katkilar1 ele alinmistir. Tartisma
stirecinde, ebeveynlerin engelli bir ¢ocuga sahip olduklarim1 &grendikleri andan
itibaren verdikleri tepkiler, dini inanglara dayali agiklama bigimleri, yasadiklari
duygusal siirecler, ev i¢i sorumluluklar, toplumsal tepkiler, is hayati ve glindelik yasam
tizerindeki etkiler gibi ¢ok boyutlu deneyimlere odaklanilmistir. Ayrica, ekonomik
kosullar, maddi ve sosyal destek mekanizmalarina erisim, engelli ocugun ihtiyaglarini
karsilama siiregleri de tartismaya dahil edilmistir. Sosyal diglanma baglaminda ise
toplumun genel tutum ve davranislari, yakin sosyal ¢evrenin yaklagimlari, ailelerin
karsilastig1 giicliikler ve zaman zaman dogrudan veya dolayli bicimde suc¢lanmalari
ele alinmistir. Bu bagliklar altinda toplanan bulgular, ilgili literatiirle karsilastirilarak

degerlendirilmistir.

Arastirma bulgulari, engelli bir cocugun varliginin aile yagaminda ¢ok yonlii bir
doniistimii beraberinde getirdigini gostermektedir. Bu doniisiim, yalnizca ¢ocuga
yonelik bireysel bir tutum degisikligini degil, ayn1 zamanda ailenin inang¢ yapisindan
kiiltiirel degerlerine kadar uzanan genis bir yelpazeyi kapsamaktadir. Elde edilen
veriler, ailelerin engellilik durumunu farkli bigimlerde anlamlandirdiklarini ve bu
anlamlandirma siirecine gore tutum ve davranislarini sekillendirdiklerini ortaya

koymaktadir.

Ailelerin engelli ¢ocuklarina yonelik tutumlari, cogu zaman duygusal
karmagikliklarla birlikte yasanmakta ve zamanla bu tutumlar degisebilmektedir. Bazi
aileler, bu durumu ilahi bir mesaj, bir smav ya da kaderin bir pargasi olarak
yorumlarken, bazi ailelerde inkar, su¢luluk ya da utanma gibi zorlayici duygularin 6n

plana ¢iktig1 goriilmektedir. Bu gercevede, engellilige yiliklenen anlamlar, ailenin bu
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duruma kars1 gelistirdigi sosyal, duygusal ve davranigsal uyum siire¢lerini dogrudan

etkilemektedir.

Aragtirma kapsaminda elde edilen bulgular, engelli cocuga sahip olan ailelerde
cocuga kars1 daha koruyucu ve hassas tutumlarmn gelistigini gostermektedir. Ozyiirek
(2022), cocugun engel durumunun kabullenilmesinden sonra annelerin ¢ocuklarina bu
6zel durumundan kaynakli daha hosgoriilii bir tutum sergilediklerini belirtmistir. Bu
ebeveynlerin ¢ocuklarini incitmekten kaginma egiliminde olduklari, sinir koymakta
zorlandiklar1 ve cocuklariin isteklerine karsi daha esnek davranma egiliminde
olduklarii gostermektedir. Bu durum, ¢ocuklarin taleplerinin karsilanmasinda daha
yiiksek bir duyarlilik ve bazen de smirlarin belirsizlesmesi seklinde kendini
gosterebilmektedir. Ailelerin ¢ocuklarin1 duygusal olarak incitmemek icin bilingli bir
6z denetim gelistirme ¢abasi iginde olduklar1 anlasilmaktadir. Ozyiirek’in (2022)
calismasinda da engelli cocuga sahip ebeveynlerin tutumlarinda daha hosgoriilii bir
yaklagim sergiledigi fakat bazi durumlarda babalarin otoriter tutumlar gosterebildigi
ifade edilmistir. Bu yoniiyle iki calisma, ailelerin tutumu agisindan kismen
ortiismektedir. Benzer sekilde Ayran ve Baran’in (2016) calismasinda da engelli
cocuga sahip annelerin ¢ocuk yetistirme tutumlarinda daha koruyucu olduklari ancak
ayni zamanda disiplinli bir tutum sergiledikleri belirtilmistir. Bu baglamda
ebeveynlerin koruyucu tutumlari benzerlik gosterirken disiplin uygulamalari yoniiyle

farklilagtig1 sOylenebilir.

Bununla birlikte, bazi ailelerde ¢ocugun engeli nedeniyle yasanan davranigsal
zorluklar karsisinda sabir gosterilmekte, ancak bu durum ebeveynlerin ruhsal yiikiinii
artirmakta ve kendi duygusal smirlarim1 zorlayacak noktalara ulagabilmektedir.
Ozellikle gocugun davranigsal problemleri karsisinda ebeveynlerin dfke kontrolii
saglama, sakin kalma yoniindeki ¢abalar1 ve olumsuz tepkilerden kaginma, yogun bir
igsel ¢atisma ve duygusal yorgunlukla birlikte yasanmaktadir. Bu da ebeveynlerin
kendi duygusal iyilik halleri {izerinde baski olusturan bir etken haline gelmektedir.
Citil ve Dogan (2019, s. 101) tarafindan yapilan arastirmada da engelli ¢ocuga sahip
olmanin aile yapis1 ve iligkilerini etkiledigi, ebeveynlerin sosyal ve duygusal olarak

zorlayici bir siire¢ yasadigi ifade edilmistir.

Aragtirma verileri ayrica, engelli ¢ocuga sahip olmanin, ebeveynlerin ¢ocuga

atfettikleri degeri artirabildigini ve cocuklarini diger bireylerden daha kiymetli
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gormelerine yol actigini gostermektedir. Bu baglamda bazi aileler, ¢cocuga karst daha
yogun bir sevgi ve sefkat gelistirmekte ve ¢ocugun ihtiyacglarini 6n planda tutmaktadir.
Bu durum, ¢ocuk merkezli bir yaklagimin hakim oldugu aile ortamlarinin olugsmasina

ve ¢cocugun taleplerinin ¢ogunlukla karsilanmasina neden olabilmektedir.

Aragtirma bulgulari, engelli cocuga sahip olan bazi ailelerin bu durumu dini bir
cercevede degerlendirdigini ve engelliligi “Allah’m takdiri”, “ilahi bir imtihan” ya da
“kader” olarak anlamlandirdiklarin1 ortaya koymaktadir. Bu yaklasimin, yasanan
zorluklar1 kabullenme siirecinde islevsel bir bas etme bi¢imi sundugu ve ailelerin
yasadiklart olumsuz duygularla basa c¢ikmalarin1 kolaylastirdigi goriilmektedir.
Akgemik’in (2019), zihinsel engelli cocuga sahip aileler {izerine yaptig1 calismada da
benzer bulgu tespit edilmistir. Heng ve ark. (2023), nérogelisimsel bozukluk tanili
cocuk sahibi ebeveynlerin sosyal destek yoksunlugu karsisinda dini inanglar
sayesinde bas ettiklerini belirtmistir. Ayrica Bulut (2015), kader inancinin kabullenme
stirecini destekleyen bir ara¢ oldugunu ve umudu arttirdigini ifade etmistir. Ashiq ve
Ahmed (2021), engelli cocuk annelerinin yasadiklar1 zorluklarla bas etmede en etkili
olan dini stratejileri kullandiklarini belirtmistir. Karaca ve Konuk Sener (2021),
gelisimsel engelli ¢ocuk annelerinin dini ve spiritiiel yontemlerle stresle bag ettiklerini
belirtirken; Sunil, Lizy ve Srinivas (2024), ebeveynlerin yiiksek stres yasadiklarini,

dini ve manevi bas etme stratejileri gelistirdiklerini belirtmistir.

Kaldik (2021), engelli bireylerin diglanma nedeniyle yasadiklar1 zorluklarla bas
etmek icin onlara sabir ve gii¢ veren dini degerlere bagvurduklarini belirtmistir. Bu
durumda engelli bireyler ve ailelerin dini degerleri bas etme mekanizmast olarak
kullandiklarimi gostermektedir. Yiiksel ve Tanriverdi (2019) dini inanglar1 kuvvetli
olan ailelerin ¢gocuklarinin durumunu daha kolay kabullendiklerini ortaya koymustur.
Dini inanglar, ailelerin yasadiklari durumu kontrol dis1 bir olgu olarak kabul etmelerine
yardimci olarak sugluluk ve 6fke gibi duygularin yerini kabullenmeye birakmasini
saglamaktadir. Bu bakis agisi, yasananin bireysel bir hata olmadigin1 benimseterek
ailelerin psikolojik dayanikliligini giliglendirmekte ve siirecin daha az travmatik
yasanmasina katki sunmaktadir. Ayrica, dini kabullenis yalnizca inanca
dayanmamakta, ayni zamanda ig¢sel duygusal denge arayisini1 da igermekte, boylece
cok yonlii bir baga ¢ikma stratejisi olarak islev gormektedir. Sonug olarak, ilahi bakis

acis1 engelli cocuga sahip aileler igin gii¢lii bir psikolojik dayanak noktas1 sunmakta,
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yasanan durumu kabullenme siirecini kolaylagtirmakta ve duygusal dengeyi
destekleyici bir rol listlenmektedir. Bu yaklasim, ailelerin yasadiklar1 olumsuzluklara
ragmen daha anlamli bir yagsam perspektifi gelistirmelerine katki saglamakta, ayn
zamanda c¢ocugun kabuliinii ve bakim siirecini daha i¢ten ve kararli bir sekilde

sturdiirebilmelerine zemin hazirlamaktadir.

Aragtirma bulgulari, engelli bireye sahip olmanin ebeveynler tizerinde giiclii bir
duygusal etki yarattigin1 ve bu siirecin ¢ogu zaman inkar ya da kabullenememe
duygusuyla bagladigin1 gostermektedir. Bu durum, Cin, Aydin ve Ari’nin (2017)
zihinsel engelli bireye sahip aileler iizerindeki arastirmalartyla Ortiismektedir.
Ailelerin, engellilik kavramindan uzak durarak taniy1 bastirma egilimi sergiledikleri,
bu stireci kimi zaman kendi iclerinde bile acik¢a ifade edemedikleri goriilmektedir. Bu
durumda Giiler ve Bedel (2022) ebeveynlerin, ruhsal yipranma yasadiklarmi ve

tilkenmislik duygusunun yaygin oldugunu belirtmistir.

Kabullenme siirecinin gecikmesi, bir¢ok ebeveyn i¢in sugluluk duygusunu da
beraberinde getirmistir. Ebeveynler, ¢ocuklarinin engel durumunu ¢esitli nedenlere
baglayarak, kendilerini bu durumun sorumlusu gibi hissetmislerdir. Baz1 ebeveynler,
cocugun engel durumu karsisinda gegmisteki ebeveynlik pratiklerini sorgulamis;
cocuklarinin yasadigi giigliikleri kendi hatalartyla iliskilendirerek yogun bir kaygi
yasamiglardir. Colic ve ark. (2022), c¢alismasinda ebeveynlerin bu durumu

i¢sellestirdigini ve kendini su¢lama ve sorumluluk hissettiklerini belirtmistir.

Kabullenmenin yalnizca bireysel bir deneyimle sinirli kalmadigi, ayn1 zamanda
aile igi iliskileri de etkiledigi dikkat ¢ekmektedir. Ozellikle bazi1 aile bireylerinin
cocugun durumunu hala kabul edemedigi goriilmiis, bu durumun ¢ocugun ruhsal
durumuna da yansidigi tespit edilmistir. Boylece g¢ocugun duygusal olarak daha

kirilgan hale geldigi ve ice kapanma gibi davranislar sergileyebildigi anlagilmaktadir.

Engelli cocuga sahip olmak, ebeveynler acisindan yalnizca fiziksel bir bakim
yukii degil, ayn1 zamanda yogun bir duygusal yiikii de beraberinde getirmektedir.
Uziintii, tiikenmislik, caresizlik ve kirtlganlik gibi duygular hem baslangigta hem de

zaman i¢inde ebeveynlerin ruhsal durumunu etkilemektedir.

Sosyal cevrenin tutumu da ailelerin siireci yonetme bicimlerini dogrudan
etkilemistir. Engelli bireylerin toplum i¢inde alay konusu edilmesi, ebeveynlerde derin
bir duygusal yara birakmis, bu durum ¢ocuklarin da psikolojik olarak etkilenmesine
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neden olmustur. Toplumun duyarsiz yaklasimi ebeveynlerde kirilganlik, yalnizlik ve
degersizlik duygularmi artirmistir. Sosyal damgalanmaya maruz kalan ebeveynler,
toplum tarafindan anlasilmadiklarin1 hissetmis ve ¢ocuklarinin farkliliklarinin
dislayict bicimde vurgulanmasindan dolay1 {iziintii yasamislardir. Benzer bulgulara

Baskaya da (2019) ¢alismasinda ulagmistir.

Tiim bu olumsuzluklara karsin ebeveynlerin ¢ocuklarina kars1 yogun bir sevgi,
baglilik ve koruma duygusu gelistirdikleri goriilmiistiir. Bu baglilik, zaman zaman
cocugun ihtiyaclarinin onceliklendirilmesine, her tiirlii kosulda onun yaninda olma
kararliligina doniigmiistiir. Baz1 ebeveynler bu sevgiyi, ¢ocugun ifade edemedigi
ihtiyaclarini anlamaya calisarak gostermekte, bazilari ise ¢cocuklarinin yaninda olmayz,

yasamlarinin merkezine koymaktadir.

Arastirmada dikkat ¢eken bir diger bulgu da zamanla yasanan farkindalik ve
doniisiim siirecidir. Baglangigta ¢cocuguna yonelik damgalanma korkusuyla egitim ya
da destek hizmetlerinden uzak duran bazi ebeveynlerin, siire¢ igerisinde bu tutumlarini
degistirerek ¢ocuklarini destek almaya yonlendirdikleri, hatta ¢evrelerindeki kisileri
de tesvik ettikleri gdzlenmistir. Bu durum, kabullenmenin zamanla gelisebildigini ve
bilgiye erisim arttikca ebeveynlerin tutumlarinda olumlu ydnde degisimler

yasanabildigini gostermektedir.

Aragtirma bulgularia gore, engelli cocuga sahip olmak giinliik yasam {izerinde
cesitli etkiler yaratmaktadir. Cocuklarinin engeli nedeniyle bircok aile sosyal
yasantilarinda kisitlamalar yasamaktadir. Bu durum, Sen’in (2004) calismasinda da
gbzlemlenmis, engelli cocuk sahibi ebeveynlerin sosyal yasamdan geri kaldiklari ifade
edilmistir.  Ozellikle kalabalik ortamlara ve sosyal etkinliklere katilmak
giiclesmektedir. Bakim sorumlulugu, 6zellikle tek basina kalan ebeveynler i¢in giinliik
yasamui sinirlandirmakta, hareket alam daralmaktadir. Ornegin; ¢ocuklarin tagimnmast,
dikkat gerektiren durumlar ve esin yoklugu katilimcilar tarafindan zorluk olarak
belirtilmistir. Bu durumda, Andromeda ve ark. (2023) engelli ¢cocuk ebeveynleri,
cocuklarinin gereksinimini karsilarken yasadiklar1 zorluk siirecinde yalniz es ve aile

desteginin yani sira toplumun da destegine ihtiya¢ duyduklarini belirtmislerdir.

Baz1 katilimcilar ise c¢ocuklarinin ihtiyaglarina gore yasamlarin1 yeniden
diizenlediklerini ve zaman zaman sosyal etkinliklere katilabildiklerini ifade

etmislerdir. Ote yandan, bazi katilmecilar engelli gocuga sahip olmanim giinliik
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yasamlarinda onemli bir degisiklik yaratmadigini belirtmistir. Ancak bu ifadelerin
kullanilmasimma ragmen zamanla cocuga olan bakim sorumlulugunun getirdigi
kisitlamalarm fark edildigi goriilmiistir. Ornegin, cocuklarini bir yere emanet
edememek ve siirekli yaninda olmak zorunda kalmak, sosyal yasantiy1 dolayli olarak

siirlandirmaktadir.

Arastirma katilimcilarimin ¢ogunlugu, engelli ¢ocuga sahip olmanin ev igi
sorumluluklar1 iizerinde belirgin bir olumsuz etki yaratmadigini ifade etmistir. Ev
hanimi olan kadinlar, ev islerini ¢ocugun uygun zamanlarina gore planlayarak
siirdiirmektedir. Ozmen ve Cetinkaya (2012) arastirmasinda engelin, bakim siirecini
etkilemedigini ve rutinlerin siirdiiriilebilir oldugunu gostermektedir Cocuk bakiminda
aile bireylerinden destek almak, ev islerinin devamlilifin1 kolaylastiran 6nemli bir
faktor olarak O6ne c¢ikmistir. Bununla birlikte, bazi katilimcilar ev islerinde zaman
zaman zorluk yasadigini belirtmistir. Pelchat, Lefebvre ve Perreault (2003)
calismasinda engelli cocuk annelerinde ev ve is yiikiinliin arttigini belirtmistir.
Cocugun hareketliligi ve bakim ihtiyacinin yogunlugu ev isleri iizerinde kisitlayici bir
etkiye neden olabilmektedir. Sivrikaya ve Cifci Tekinarslan’in (2013) calismasina
gore annenin kendi sorumlulugu yaninda ¢ocugun bakim yiikiinii iistlenmesi, aile
yikiinii arttirmakta bu durum annenin duygu durumunu etkilemekte ve stres

yasamasina neden olmaktadir.

Erkek katilimcilar ise ev islerinden ziyade is yasamia vurgu yapmustir. Bu
durum toplumdaki geleneksel toplumsal cinsiyet rollerine paralel olarak, Leiter ve
Krauss’in (2004), erkeklerin c¢ocuk bakimi islerine daha az katilmasi ile
iligkilendirilebilir. Literatiir incelendiginde engelli ¢ocuklarin ailelerinde anne-baba
rolleri arasinda genelde babalarin gelir saglayici, annelerin ise bakim rolii tistlendigi

belirlenmistir.

Arastirmaya katilan bazi bireyler, engelli cocuga sahip olmanin is hayatlarin
dogrudan etkiledigini belirtmis, 6zellikle ¢ocuk bakiminin gerektirdigi sorumluluklar
nedeniyle zaman zaman ise gitmekte giicliik ¢ektiklerini ifade etmislerdir. Yiiksel ve
Uyanik (2022), engelli ¢ocuklarinin bakim yiikiinii {istlenmenin c¢alisma hayatinda
olumsuzluklara sebebiyet verdigini ifade etmislerdir. Ancak bir¢ok katilimci, engelli

cocuga sahip olmanin is yasamini olumsuz etkilemedigini, islerini ¢ocuk bakimina
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gore esnek sekilde planlayabildiklerini ya da c¢alisma kosullarmmin buna uygun

oldugunu belirtmistir.

Ev hanimi olan kadin katilimcilarin eslerinin is hayatina bakildiginda,
cogunlugun ¢alisma kosullarinin esnekligi, serbest meslek sahibi olmalar1 veya yakin
tanidiginin yaninda ¢aligmalar1 nedeniyle is hayatlarinin 6nemli 6l¢iide etkilenmedigi
goriilmiistiir. Bu esneklik, isyerinde izin alma ve calisma saatlerini diizenleme
konularinda kolaylik saglamaktadir. Ancak bazi durumlarda, Ozellikle hastane
ziyaretleri ve bakim siirecleri nedeniyle eslerin isyerinden izin almak zorunda
kalmalari, is hayatinda aksamalara ve bazen igyerinde sorunlara neden olabilmektedir.

Bu bulgular, Yiiksel ve Uyanik’in (2022) ¢aligmasindaki bulgularla ortiismektedir.

Arastirma bulgulari, engelli cocuga sahip ailelerin maddi destek alma oranlarinin
diisik oldugunu ve mevcut desteklerin ¢ogunlukla yetersiz kaldigini ortaya
koymaktadir. Devlet tarafindan saglanan engelli maas1 ve bakici parasi gibi yardimlar
bazi ailelere ulastirilmakla birlikte bu desteklerin genel ihtiyacglari karsilamada yetersiz
oldugu belirlenmistir. Benzer sekilde Isikhan (2006), engelli ¢ocugun siirekli bakim
gereksiniminin ailelerin mali kaynaklarini zorladigini1 ve maddi yetersizligin aile
yapisi lizerinde olumsuz etkiler olusturdugunu vurgulamistir. Ayrica, ailelerin biiyiik
bir kismi maddi yardim alamamakta ya da aldiklar1 yardimlarin ihtiyaglarini
karsilamadigini ifade etmektedir. Stabile ve Allin (2012), tarafindan yapilan ¢alismada
da benzer durum, engelli ¢ocuga sahip ailelerin dogrudan giderlerinin kriterin 6tesinde
oldugu ve mevcut destegin bu ek yiikii karsilamada yetersiz kaldigr seklinde
belirtilmistir

Toplumsal ve ¢evresel faktorler de destek alma siireclerini etkilemekte olup bazi
aileler sosyal ¢evrelerinde yeterli yardim gérememektedir. Ailelerin yasadiklari yer ve
sosyal iligkiler, maddi ve manevi destek alabilmelerinde 6nemli rol oynamaktadir.
Cevresel destek eksikligi, bircok katilimcinin kendi imkanlartyla yagamini siirdiirmeye
calismasina neden olmaktadir. Bu durum Uzunoglu’nun (2019) engelli bireyi bulunan

ailelerin sosyal ¢evrelerinden yeterli destegi goremedikleri bulgusuyla ortiismektedir.

Arastirma sonuglari, engelli ¢cocuk sahibi ailelerin sosyal destek agisindan biiyiik
oranda yetersiz kaldigimi gostermektedir. Katilimcilar, c¢evrelerinden bekledikleri
yardim ve destegi cogunlukla alamamaktadir. Sosyal destek eksikligi hem maddi hem

de manevi anlamda kendini hissettirmekte, ailelerin yalmizlik ve caresizlik hislerini
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artirmaktadir. Ayrica, ¢evresinden sadece temennilerle karsilagsmak, destekten ¢ok
duygusal bir yilik olarak algilanmaktadir. Aysever ve Sakalli Demirok’un (2019)
caligmasinda, engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin sosyal destek algis1 azaldikca
zorlanma diizeyinin arttig1 sonucuyla ortiismektedir. Pottie ve Ingram (2008), sosyal
destegin ebeveynlerin stresle bag etmesini kolaylastirdigini ortaya koymustur. Akgiin
ve Gokgearslan Cifci (2010), sosyal destek algisinin tiikenmislik {izerinde koruyucu
rol oynadigini belirtilmistir. Benzer bulguyu Nazik Fayiz, Dogan ve Palanc1 (2023),
engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin “sosyal destek algisi” ortalamalarinin normal
cocuga sahip ebeveynlere gore anlamli derecede daha diisiik oldugunu, destek

algisinin diigiik olmasinin tiikenmislik diizeylerini artirdig: ifadeleriyle belirtmistir.

Cevresel toplumsal destegin yok denecek kadar az olmasi, sosyal iligkilerin
zayiflig1 ve bireyselci anlayisin yayginligi, ailelerin destek arayislarini olumsuz
etkilemektedir. Bu durum, ailelerin sosyal destek mekanizmalarindan
faydalanmalarini engellemekte, ihtiyaglarini karsilamada ciddi giicliikler yagsamalarina
ve sosyal iligkilerinin zayiflanmasina yol agmaktadir. Bu durum, Mcconkey ve ark.
(2008) tarafindan yapilan bir calismada, engelli ¢ocuga sahip ailelerin sosyal destek

yoksunlugu nedeniyle sosyal ¢evrelerinin kisitlandigini bulgusuyla rtiigmektedir.

Sosyal destek genellikle aile bireyleriyle sinirli kalmakta, bu destek de
cogunlukla cocuk bakimina yéneliktir. Ozyazicioglu ve Buran (2014), engelli cocuga
bakan anneler i¢in ¢ocugunu birakabilecek baska birinin varlig is yiikiinii azaltan bir
faktor olarak bulunmustur. Aile i¢i yardim, destek sisteminin temelini olusturmakla
birlikte, bu destek de genellikle maddi degil, daha c¢ok fiziksel ve duygusal yardimi

kapsamaktadir.

Bununla birlikte, bazi katilimcilar sinirli da olsa manevi destek aldiklarini
belirtmislerdir. Ozellikle yakin aile bireyleriyle yapilan iletisim, duygusal rahatlama
ve dayanma giicli saglamada 6nemli bir rol oynamaktadir. Ancak bu destekler genel
anlamda yetersiz olup sosyal destek eksikligi ailelerin yasam kalitesini olumsuz yonde
etkilemektedir. Benzer sekilde Ozyazicioglu ve Buran (2014), ailelerin biiyiik
boliimiiniin sosyal destek sistemlerinden yararlandigini, ancak bu destegin aile yiikiinii

azaltmada yetersiz kaldigini belirtmistir.

Genel olarak, engelli ¢ocuk sahibi ailelerin sosyal destek aglarinin biiyiik oranda

dar oldugu ve ¢ogu zaman yalniz kaldiklar1 goriilmektedir. Ailelerin ihtiyaglarina
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yonelik kapsamli sosyal destek mekanizmalariin gelistirilmesi, bu kesimin yasam

kalitesinin artirilmasi agisindan kritik 6neme sahiptir.

Aragtirmaya katilan ebeveynlerin ¢ogunlugu, engelli ¢ocuklarinin bakim ve
tedavi siireclerinde cesitli diizeylerde maddi zorluklarla karsilasmaktadir. Tedaviye
iliskin harcamalar, 6zel beslenme ihtiyaglari, hastane ziyaretleri, ameliyatlar ve ulagim
masraflart aile biit¢esi iizerinde 6nemli bir yiik olusturmaktadir. Bunun yani sira
cocuklarin giinliik yasantisinda ihtiya¢ duyulan ek iirlinler ve esyalarin sik yenilenmesi
gibi giderler de ekonomik yiikii artirmaktadir. Yolcu ve Yesilyurt Yal¢in (2020) ile
Toper ve Ozkan’in (2022) yaptiklar1 ¢alismada da engelli bireyi bulunan ailelerin
farkli bir¢ok alanda harcamalar yaptiklarini ve bu durumun ekonomik olarak aileleri
zorladigini belirtmislerdir. Bu bulgu, Canarslan ve Ahmetoglu’nun (2015) bakim
maliyeti ile yasam kalitesi arasindaki iliskiyi inceledigi ¢calismayla ortiismektedir. Bu
konuyla ilgili Kagan Softa ve arkadaslar1 (2016) ise zihinsel engelli ¢cocuk sahibi
ailelerde bakim yiikii arttik¢a yasam doyumunun azaldigini vurgulamistir. Mevcut
calismada ebeveynlerin es destegi alamadiklarinda yasadiklar1 kisitlanmalarin arttig
belirtilmistir. Rahmayanti ve ark. (2022), engelli cocuklara sahip ebeveynlerin bakim
yiikii, sosyal destek ve saglik tizerindeki etkilerini nicel verilerle ortaya koymustur. Bu
da sosyal ve ekonomik boyuttaki zorluklarin uluslararasi diizeyde benzer oldugunu

gostermektedir.

Bazi katilimcilar, 6zel hastane hizmetleri ve ameliyatlar nedeniyle donemsel
olarak yogun maliyetlerle karsilasirken, siirecin ilerleyen asamalarinda bu yiikiin
azaldigim belirtmistir. Bu bulgu, Toper ve Ozkan’m (2022) ebeveynlerin tan
stirecinde baz1 finansal zorluklar yasadiklar1 bulgusuyla ortiismektedir. Nguyen ve ark.
(2021), engelli cocugu olan hanelerin engelli ¢ocugu olmayan hanelere kiyasla daha
yiiksek bir saglik harcamasi ve haneler i¢in daha yiiksek bir yiik olusturdugunu
belirtmistir. Engelli ¢ocugun durumu ve yasadigi yerin hastaneye uzakligi gibi

faktorler de maddi yiikii etkileyen diger unsurlar arasinda yer almaktadir.

Bazi aileler ise devlet tarafindan saglanan destekler sayesinde ekonomik
anlamda daha rahat olduklarinmi ifade etmistir. Uzunoglu (2019), son yillarda
engellilere sunulan sosyal yardimlarin (evde bakim parasi ve engelli maasi) ailenin
bakim yiikiinii hafiflettigini ve bu durumun aileleri memnun ettigini belirtmistir. Bazi

katilimcilar ise ¢ocugun heniiz kiigiik olmas1 veya bireysel bakis agilar1 nedeniyle
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masraflar yiik olarak degerlendirmemistir. Bu durum, bakim siirecindeki ihtiyaglarin
cocugun gelisim siirecine bagli olarak degiskenlik gosterebilecegini ortaya

koymaktadir.

Aragtirmaya katilan bireylerin toplumun engelli cocuklara ve ailelerine yonelik
tutumlarina dair deneyimleri oldukca ¢esitlidir. Sanliurfa gibi geleneksel ve i¢ ice
geemis sosyal yapiya sahip bolgelerde, engelli bireye ya da ailesine yonelik tutumlarin,
sadece bireysel degil toplumsal ve kiiltiirel baglamdan etkilendigi goriilmektedir.
Calismanin gergeklestigi bolgenin kalabalik ve genis aile yapisi, giiglii akrabalik
baglari, komsuluk iligkilerinin i¢ ice gegmisligi ve geleneksel degerlerin hakim olmast,
engelli bireyler ve onlarin ailelerine yonelik tutumlari dogrudan etkilemektedir.
Ozellikle ayn1 evde birden fazla kusakla yasanmasi, bireysel mahremiyetin smirl
olmasi ve engelli bireyin ayni zamanda bir akraba, komsu ¢ocugu ya da hane dist
tanidikla iligkilendirilmesi, ailenin tutumlarinin hem olumlu hem olumsuz yonde

etkilenmesine neden olmaktadir.

Katilimcilarin ~ bir  kismi  diglanma ya da olumsuz bir yaklasimla
karsilagmadiklarini belirtmistir. Bu kisiler, toplumun engelli bireyleri Allah’in takdiri
olarak gordiiglinii ve ailelere karsi suclayici tutumlar sergilemedigini ifade etmistir.
Ayrica bazi katilimcilar, yasadiklari ¢evrede ¢ocuklarina karsi sevgi ve ilgi
gosterildigini dile getirmistir.

Bir grup katilimer ise toplumsal yargilar nedeniyle sosyal ortamlardan uzak
durduklarini, bu sebeple toplumsal yasama katilimlarinin kisitlandigini aktarmistir.
Ozellikle actma merkezli yaklasimlar, aileler {izerinde olumsuz duygular yaratmakta,
bireyler bu tavirlarin kendilerini dislanmis ya da degersiz hissettirdigini
belirtmislerdir. Toplumsal bakislarin ya da sézsiiz davraniglarin, sosyal ortamlarda
kendilerini huzursuz hissetmelerine, suglanacaklar1 ya da rahatsizlik verecekleri
diisiincesiyle geri ¢ekilmelerine yol agmaktadir. Bu durumu Aksakal (2024) da
caligmasinda ortaya koymustur. Engelli birey ailelerinin, toplumda bazen olumsuz
sozel yaklasim bazen dislayici hareket ve bakislarla sosyal dislanma yasadiklarini ve
toplumsal bir cesit baski nedeniyle kendilerini iliskilerden soyutladiklarini ifade

etmistir.

Veriler, dislanmanin her zaman acik ve dogrudan bir sekilde yasanmadigini,

bazen acima, merakla bakma, sorgulayici tutumlar ve rahatsiz edici tepkiler seklinde
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dolayli yollarla hissedildigini ortaya koymaktadir. Bu tiir tutumlarin da bireylerin
sosyal uyumunu ve duygusal iyi olusunu etkileyebildigi anlagilmaktadir. Benzer
sekilde, Yiiksel ve Tanriverdi (2019) ailelerin ¢ocuklarina dair siirekli soru sorulmasi,
bilgi verme ve agiklama durumundan kalmalarindan rahatsizlik duydugunu ifade
etmistir. Tokgoéz (2024) de ailelerin bakis, soz ve sorularla damgalandiklarini

hissettiklerini belirtmislerdir.

Bazi katilimcilar ise toplumun acgik¢a yargilayict ve suglayict tavirlar
sergiledigini hem kendilerinin hem de ¢ocuklarinin damgalandigini ifade etmistir. Bu
kisiler, engellilik durumunun "eksiklik", "delilik" gibi olumsuz kavramlarla
eslestirildigini, toplumun yeterince bilingli olmadigini ve anlayissiz davrandigini
belirtmistir. Uzunoglu (2019) da calismasinda benzer bulgulara ulagsmistir. Ailelerin
yasadig1 sosyal diglanma ve damgalama sonucu sosyal ¢evreden uzaklasabildiklerini
belirtmistir. Tokgoz (2024) ise calismasinda bazi ailelerin karsilagtiklart damgalayici
tutumlarin 6nceden toplumsal hayata katilimlarini olumsuz etkiledigini ama artik bu

davraniglarin toplumda yer almalarini etkilemedigini ifade etmistir.

Bazi katilimcilar, dogrudan diglanma deneyimi yagamamis olsa da gevrelerinde
bu tiir olaylara taniklik ettiklerini ve engelli bireylerin dislandigini gézlemlediklerini
belirtmistir. Ozellikle baz1 bireyler, toplumun engelliligi bulasic1 bir hastalik gibi
algiladigini ifade etmistir. Yiiksel ve Tanriverdi’nin (2019) ¢alismasina katilan aileler
de c¢ocuklarmin durumunun bulasict bir hastalik gibi goriilmesinden rahatsizlik

duyduklarini belirtmislerdir.

Baz1 katilimcilar dislanmanin, cocugun engelinin disaridan fark edilip
edilmemesine gore degistigini ifade etmistir. Gorliniir olmayan engellilik
durumlarinda diglanma ihtimalinin daha diisiik oldugu diistiniilmektedir. Bu durum,
engelliligin toplumsal kabulle iliskili olarak algilanmasinda fiziksel goriiniirligiin
belirleyici oldugunu géstermektedir. Bu durumu, Tekin (2021) arastirmasinda engelli
bireylerin yasadigi dislanma durumunu, bireyin engel tiirii ve engel oraninin

etkiledigini belirterek ifade etmistir.

Genel olarak, toplumun tutumlarina iliskin deneyimler oldukca cesitlidir.
Katilimcilar dogrudan ya da dolayl digslanma, acima, merak, su¢lama ve yargilama
gibi ¢esitli sosyal tutumlara maruz kaldiklarini belirtmis, bazi durumlarda ise

toplumsal destek ve anlayisla karsilastiklarini ifade etmistir.
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Katilimeilarin biiylik ¢cogunlugu, engelli ¢ocuga sahip olduktan sonra yakin
cevrelerinden gelen tutum ve sdylemlerin farklilik gosterdigini belirtmistir. Bazi
katilimcilar ¢evresel yaklasimlarda herhangi bir de§isim yasanmadigini ve sosyal
iliskilerinin siirdiigiinti ifade ederken, bazilar1 olumsuz tutumlara, diglanmaya veya

rahatsiz edici sOylemlere maruz kaldiklarini aktarmistir.

Bazi katilimcilar, engelli ¢ocugun varliginin sosyal iligkileri etkilemedigini ve
cevreden destek gormeye devam ettiklerini dile getirmistir. Katilimcilar, ¢evrelerinin
kendilerine ve ¢ocuklarina olumlu yaklastigini, ilgilendigini ve sosyal etkilesimlerde
dislayict bir durumla karsilasmadiklarini belirtmistir. Gorilinlirde degismeyen bu
iligkiler, bazi katilimcilar tarafindan destekleyici, anlayisli ve sefkatli olarak
tanimlanmustir. Ote yandan, bazi katilimcilar cevrelerinden gelen tutumlarin yiizeyde
olumlu goriinmekle birlikte zaman zaman c¢evredeki bireylerin c¢ocuklarinin
davraniglarina giildiiklerini ya da dikkatsiz tutumlar sergilediklerini dile getirmistir.
Bu tir mikro dilizeydeki davranislarin, ebeveynlerde duygusal hassasiyete ve
rahatsizlik hissine yol actig1 goriilmektedir. Ayrica, bazi katilimeilar ¢ocuklarinin
engel durumu ile ilgili olarak ¢cevreden gelen tekrar eden sorulardan ve rahatsiz edici
ifadelerden etkilendiklerini belirtmis; 6zellikle "6ziirli", "sakat" gibi damgalayici dilin
incitici oldugunu vurgulamiglardir. Cigerli ve ark. (2014), 6zellikle fiziksel ve zihinsel
engelli ¢ocuk sahibi annelerin, ¢ocuklarinin engeli hakkinda sorular sorulmasindan
rahatsiz olduklarini ifade etmistir. Goffman (2014) ise damgalanmis hisseden
bireylerin kendilerine yonelik rahatsiz edici sorulara maruz kalmamak icin iletisime
girmeyi tercih etmediklerini belirtmistir. Bu durumu Guimaraes ve ark. (2023), engelli
cocuk sahibi ebeveynlerin damgalayici davranislardan rahatsiz olduklarini, ancak
bunun toplumun engellilik hakkindaki bilgi ve farkindalik eksikliginden
kaynaklandigin belirterek agiklamistir.

Bulgular, yakin ¢evrenin her zaman destekleyici olmadigini, bazi ebeveynlerin
acik bigimde diglanma, suglanma veya sosyal mesafe ile karsilastigini géstermektedir.
Yiiksel ve Tanriverdi (2019), ailelerin sosyal c¢evrelerinin onlar1 anlamadigini,
cocuklarina karsi anlayis gdstermedigini ve destek olmadiklarini dile getirmislerdir.
Cocugun engel durumunun ¢evrede olumsuz yorumlara, alayci ifadelere veya davet
edilmemeye neden oldugu durumlar, sosyal dislanmanin aile {izerindeki etkilerini

gozler oniline sermektedir. Bu tiir deneyimler, ebeveynlerin sosyal hayata katilimini
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zorlagtirmakta ve duygusal yiiklerini artirmaktadir. Duran ve Ergiin (2018)
aragtirmasinda, zihinsel engelli ¢ocuk ebeveynlerinin, ¢ocuklarina karsi olumsuz
davraniglar sergileyen kisilerden uzak durduklarin1 ve bu ortamlara girmemeye 6zen

gosterdiklerini belirtmistir.

Baz1 katilimcilar ise dogrudan dislanmadiklarini ancak c¢ocugun engel
durumundan kaynakli yasanabilecek zorluklar nedeniyle sosyal etkinliklere katilmak
istemediklerini belirtmistir. Katilimecilar, ¢ocuklarinin huzursuz davraniglari ya da
kalabalik ortamlarda yasanan stres nedeniyle davetlere katilamadiklarini, bu nedenle

cevreleriyle daha sinirl iliski kurduklarini ifade etmistir.

Katilimer ifadeleri genel olarak degerlendirildiginde, engelli ¢ocuk sahibi
olduktan sonra yakin c¢evreden alinan tutumlarin olduk¢a degisken oldugu
goriilmektedir. Bazi bireyler sosyal iliskilerde belirgin bir degisim yasamadiklarini
belirtmisken; digerleri sosyal diglanma, yargilanma, damgalanma ve sosyal mesafe
gibi olumsuz deneyimler yasadiklarini ifade etmistir. Bu durum, sosyal g¢evrenin
engelli birey ve ailesine yonelik tutumunun kisisel, kiiltiirel ve yerel faktorlere bagh

olarak sekillendigini gostermektedir.

Arastirma bulgulari, engelli ¢ocuga sahip ailelerin bazi durumlarda
cevrelerinden dogrudan veya dolayli bicimlerde su¢layici tutumlara maruz kaldiklarini
ortaya koymaktadir. Ebeveynler, cocuklarinin engel durumuyla ilgili olarak yetersiz
bakim, ilgisizlik, yanlis ebeveynlik ya da hatali kararlar almakla itham edilebilmekte,
bu durum aileler iizerinde duygusal bir baski yaratabilmektedir. Ozellikle ¢ocugun
gelisimsel zorluklar1 ya da iletisim kurmadaki giicliikleri, ¢evre tarafindan yanlis
yorumlanarak ebeveynin hatasi olarak degerlendirilebilmektedir. Heng ve ark. (2023),
aragtirmasinda agir engelli ¢ocuk sahibi ebeveynlerin, toplumun ¢ocuklarinin engelli
olmasimi ceza veya isledikleri bir giinah olarak gdrdiiglinii belirtmistir. Bu durumu
Zuurmond ve ark. (2016), engelli ¢ocuk sahibi olmanin ebeveynlerin kendilerini

yaygin olarak damgalamasina neden oldugunu belirtmistir.

Bazi durumlarda, bu suclamalar dogrudan anneye yoneltilmekte ve cocuk
tizerindeki herhangi bir olumsuz durumun sorumlulugu annelik rolii iizerinden
tanimlanmaktadir. Bu tutum, toplumsal cinsiyet rollerinden kaynakli olarak kadina
yiiklenen bakim ve sorumluluk beklentilerinin bir yansimasi olarak degerlendirilebilir.

Eslerin, aile biiyiiklerinin ya da komsu cevresinin elestirel yaklasimlari, annelerin
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sucluluk duygusu yasamasina ve ebeveynlik yeterliliklerinin sorgulanmasina neden
olabilmektedir. Pretorius ve Straedman’in (2017) arastirmasina katilan ebeveynlerinin
engelli ¢ocuk sahibi olmanin kendilerine verilen bir ceza olarak gordiiklerini
belirtmislerdir. Ebeveynlerin bu durum karsisindaki tutumlarini Asa ve ark. (2021),
engelli cocuk annelerinin ve kadin bakicilarin kendilerini inciten, iizen, 6fkelendiren
ayrimeclr ve damgalayicit davraniglar karsisinda kendilerini kotii hissettiklerini ve
insanlarla iligkilerini kesmeye basladiklarini ve bir araya gelmekten kagindiklarini

belirtmistir.

Arastirmada tiim katilimcilarin ayn1 deneyimleri yasamadigi belirlenmistir. Bazi
ebeveynler, c¢evrelerinden anlayis ve destek gordiiklerini, hatta gosterdikleri caba
nedeniyle takdir edildiklerini ifade etmistir. Suglayicit tutumlarin yasanmadigi
durumlarda, sosyal c¢evrenin engelli ¢ocugun durumunu bir kader olarak
degerlendirdigi ve ebeveynleri bu baglamda sorumlu tutmadigi anlasilmaktadir. Bu tiir
destekleyici yaklagimlar, ebeveynlerin siireci daha az baski ile yonetmelerine katki

saglamaktadir.

Arastirma bulgulari, engelli ¢ocuga sahip ailelerin gilindelik yasamlarinda ¢ok
boyutlu zorluklarla karsilagtiklarini ortaya koymaktadir. Bu sorunlar; fiziksel bakim
yiikil, saglik hizmetlerine erigim, sosyal yasama katilim, davranis yonetimi, iletisim

giicliikleri ve temel yasam becerileri gibi ¢esitli alanlarda yogunlasmaktadir.

Fiziksel bakim gereksinimi, 6zellikle cocuk biiyiidiikce ebeveynler agisindan
daha da zorlayici bir hal almakta ve aile bireylerinin fiziksel sagligini olumsuz yonde
etkileyebilmektedir. Engelli cocugun hareket kisitlilig1 veya bagimli yasam durumu,
giinliik yasamda tasima, yonlendirme ve gbézetim gibi sorumluluklari artirmakta, bu
durum 6zellikle ebeveynlerin sosyal hayata katilimini sinirlandirmaktadir. Yiiksel ve
Tanriverdi (2019), ailelerin daha 6nce goriistiikleri sosyal g¢evreleri ile eskisi gibi
goriisemediklerini ve sosyal ortamlara Ozellikle de c¢ocuklarinin biiylimesi ile
katilamadiklarin1 ifade etmislerdir. Bu konuyla ilgili Moriwaki ve ark. (2022)
caligmasina katilan annelerin bakim verme yiikiinde, aile desteginin yani sira sosyal

destegin dnemli etkisini belirtmistir.

Bulgular, baz1 ebeveynlerin ¢ocuklarinin engel durumundan kaynaklanan kriz
durumlar1 veya davranigsal zorluklar nedeniyle kalabalik ortamlardan uzak

durduklarin1 gdstermektedir. Bu durum, sosyal izolasyona ve ailelerin toplumdan
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cekilmesine neden olabilmektedir. Ayrica, ¢ocugun yasadigi davranig problemleri
karsisinda ebeveynin siirekli dikkat halinde olmasi, duygusal tiikkenmisligi artirmakta

ve ebeveynlik roliinii zorlagtirmaktadir.

Coklu ¢ocuk sahibi olan ailelerde, engelli cocugun bakiminin diger ¢ocuklarin
ihtiyaclarmi golgede birakmasi, zaman yonetimini daha da karmasik hale getirmekte
ve aile i¢i dengeyi zorlamaktadir. Bu durum, ebeveynlerin hem bireysel hem de ailesel
diizeyde yetersizlik duygusu yasamasina neden olabilmektedir. Tekin (2021),
caligmasinda annelerin engelli ¢ocuk bakimiyla ilgilenmekten diger ¢ocuklarina vakit

ayrramadigini ve nedenle sucluluk hissettikleri belirtmistir.

fletisim giicliikleri ve ¢ocugun kendisini ifade edememesi de ebeveynlerin
karsilastig1 6nemli sorunlar arasindadir. Anlasilmayan istekler, 6tke ndbetleri ve yanlis
anlamalar, aile i¢i etkilesimi olumsuz etkileyerek hem ¢ocugun hem de ebeveynin
duygusal olarak yipranmasina neden olmaktadir. Ayrica ¢ocugun temel yasam
becerilerini kazanamamasi, 6zellikle yeme, giyinme, tuvalet ve temizlik gibi giinliik
faaliyetlerde bagimsiz hareket edememesi, ailelerin {izerindeki bakim yiikiinii
arttirmakta, duygusal yetersizlik hissini tetiklemekte ve toplumsal katilimi olumsuz

etkilemektedir.
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SONUC VE ONERILER

Bu c¢alisma kapsaminda engelli ¢ocugu olan ailelerin sosyal dislanma
deneyimleri ve yasadiklar1 sorunlar toplumsal ve kiiltiirel bir eksende ele alinmistir.
Bu cercevede aragtirmanin bulgulari; ailelerin engelliligi algilama bi¢imleri, bu siirece
eslik eden duygusal deneyimler, ev i¢i sorumluluklarin paylasimi, ¢alisma hayatlarina
yansiyan etkiler, maddi destekten ve sosyal destekten yararlanma durumlari, gocugun
ihtiyaclarinin  karsilanmasinda yasanan giicliikler, toplumsal tutum ve davranis
Oriintlileri, yakin ¢evrenin yaklasimlar1 ve ailelerin yasadiklar1 temel sorunlar gibi

konular hakkinda bilgi vermistir.

Engelli birey ve ailelerin maruz kaldiklart sosyal diglanma deneyimleri, genel
olarak toplumsal ve kiiltiirel tanimlama bi¢imlerinden kaynaklanmaktadir. Elde edilen
bulgular, engelli bir cocugun varliginin aile yasaminda yalnizca bireysel bir uyum
stireciyle sinirli kalmadigini, ayn1 zamanda ailelerin deger sistemlerinden inang
yapilarina, sosyal iliskilerinden ebeveynlik rollerine kadar ¢ok boyutlu bir doniisiimii

beraberinde getirdigini ortaya koymustur.

Ailelerin engelliligi nasil anlamlandirdiklari, onlarin bu duruma yo6nelik
duygusal tepkilerini ve ebeveynlik tutumlarini dogrudan etkilemektedir. Bazi aileler
bu durumu ilahi bir sinav veya kaderin bir pargas: olarak degerlendirirken, bazilari
inkar, suc¢luluk ya da utang gibi zorlayici duygularla basa ¢ikmaya calismaktadir. Bu
anlamlandirma bigimleri, ailelerin ¢ocuklarina yaklasimlarini etkileyerek siireci nasil

karsiladiklarina dair belirleyici bir unsur haline gelmektedir.

Calisma kapsaminda elde edilen veriler, ailelerin engelli cocuklarina kars1 daha
hassas, koruyucu ve hosgoriilii bir yaklasim gelistirdiklerini gdstermektedir. Bu
durum, ¢ocugun taleplerini karsilama yoniinde yiiksek bir duyarlilik olarak kendini
gostermekte, ebeveynlerin sinir koymakta zorlandiklar1 ve ¢ocuklarini duygusal olarak
incitmemek adina 6z denetim gelistirdikleri gozlemlenmektedir. Bununla birlikte, baz1
ailelerde c¢ocuklarmmin davranigsal zorluklar1 karsisinda sabirli kalma ¢abasi,

ebeveynlerin tilkkenmislik hissetmelerine ve i¢sel ¢atisma yasamalarina yol agmaktadir.

Arastirma bulgulari, engelli cocuklarin bazi aile bireyleri tarafindan diger

bireylerden daha kiymetli goriildiigiinii, bu nedenle yogun bir sevgi ve sefkatle
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yaklagildigini gostermektedir. Bu durum, aile i¢inde ¢ocuk merkezli bir yapinin

olugmasina ve ¢ocugun ihtiyaclarinin dncelik kazanmasina neden olmaktadir.

Bir diger dikkat ¢eken bulgu, ailelerin énemli bir bdliimiiniin dini inang¢larin
gliclii bir basa ¢ikma mekanizmasi olarak kullandigidir. Engelliligi “kader”, "Allah'in
takdiri" ya da "ilahi imtihan" gibi dini temelli agiklamalarla anlamlandiran aileler, bu
sayede yasadiklar1 sugluluk, ofke ve caresizlik duygularint daha kolay
yonetebilmektedir. Ayrica, arastirma sonucunda engelli ¢ocuga sahip olmanin ailede
inkar ve kabullenememe siiregleriyle basladigr ve zamanla sugluluk, caresizlik ve
tikenmislik gibi duygularla birlestigi goriilmiistir. Kabullenme siireci yalnizca
bireysel diizeyde degil, aile i¢i iliskilerde de kendini gostermektedir. Bazi aile
bireylerinin durumu hala kabullenemedigi ve bu durumun ¢ocugun duygusal diinyasi

tizerinde olumsuz etkiler yarattig1 belirlenmistir.

Ailelerin sosyal ¢evreyle kurduklari iliskilerin siirecin yonetiminde belirleyici
oldugu tespit edilmistir. Bu bulgu, “Aileler, yakin akrabalar1 ve sosyal cevreleri
tarafindan dislanmakta midir? Varsa diglanma, nasil yasanmakta ve hangi alanlarda
one cikmaktadir?” sorusuyla ortlismekte ve elde edilen verilerle bu soruya cevap
verilmektedir. Engelli bireye sahip ailelerin sosyal dislanma deneyimlerinin, 6zellikle
yakin g¢evre ve sosyal aglar iizerinden sekillendigini gostermektedir. Toplumun
dislayici tutumlari, ¢ocuklarin alay konusu edilmesi ve sosyal damgalanmaya maruz
kalmalari; ailelerde yalmizlik, kirilganlik ve degersizlik hislerini artirmistir. Yakin
akraba, komsu ve mahalle ¢evresinden gelen dislayici ya da mesafeli tutumlar,
ailelerin sosyal yasama katilimini olumsuz etkilemis ve bazi ailelerin sosyal iliskilerini
sinirlandirmalarina yol agmistir; bu durum, ailelerin sosyal ¢evre destegine bagli
olarak sekillenmektedir. Ortaya ¢ikan durum, ailelerin sosyal destege olan ihtiyacim
ve dislanmaya kars1 gelistirdikleri savunma mekanizmalarin1 daha da belirgin hale

getirmistir.

Aragtirma bulgulari, baglangicta engellenme ve diglanma kaygisiyla destekten
uzak duran bazi engelli ¢ocuk ebeveynlerinin, zamanla ¢ocuklarini destek almaya
yonlendirdikleri gozlemlenmistir. Bu doniisiim, ebeveynlerde tutum degisikliginin

miimkiin oldugunu gostermektedir.

Engelli ¢ocuklarin bakim sorumlulugu, ebeveynlerin giindelik yasamlarini ve

sosyal katilimlarmi etkilemektedir. Ozellikle sosyal yasantida kisitlanmalar,
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cocuklarin taginmasi, gilivenlik gereksinimleri ve bakim sorumlulugu nedeniyle
ailelerin hareket alan1 daralmaktadir. Bununla birlikte, bazi aileler sosyal yasantilarini
sinirlt da olsa siirdiirebilmekte, ancak bu siire¢ genellikle ¢ocugun bakim ihtiyacinin

yogunlugu dogrultusunda degiskenlik gostermektedir.

Ev i¢i sorumluluklar konusunda kadin katilimeilarin biiytik bir kismu,
cocuklarmmin uygun zamanlarina gore ev islerini planlayarak giinliik rutinlerini
stirdiirebildiklerini belirtmistir. Ancak bazi durumlarda artan bakim ihtiyaci, 6zellikle
annelerde ev islerinde zorlanmalara ve stres artisina neden olabilmektedir. Arastirma
bulgularinda dikkat c¢eken bir diger unsur ise kadin katilimcilarimin tamamina
yakininin bir iste ¢aligmamasi ve yalnizca erkeklerin ¢calisma hayatinda yer almasidir.
Bu durum, toplumsal cinsiyet rollerine dayali geleneksel aile yapisinin devam ettigini
ve bakim sorumlulugunun biiytik 6l¢iide kadinlar {izerine yogunlastigini ve erkeklerin

cocuk bakimina daha az katilim sagladiklarini gostermektedir.

Is yasam1 agisindan bazi1 ebeveynler cocuk bakimi nedeniyle islerini aksatmak
zorunda kaldiklarini ifade etmis, ancak bir¢ok katilimci, esnek calisma saatleri ve
yakin ¢evrede ¢alismanin avantajlar sayesinde islerini siirdiirebildiklerini belirtmistir.
Ozellikle ev hanimi olan kadilarm esleri, serbest ¢alisma kosullar1 nedeniyle bakim

sorumlulugunu destekleyici bir pozisyonda yerine getirmeye ¢alismistir.

Arastirma, maddi desteklerin ¢ogunlukla yetersiz kaldigini ve birgok ailenin
ekonomik yiik altinda oldugunu gostermistir. Devlet yardimlarindan faydalanan
ailelerin bir kismu bu destekleri yeterli bulmazken, destek alamayan ailelerin ciddi
ekonomik sorunlarla kars1 karsiya oldugu goriilmiistiir. Ozel hastane, ameliyat, 6zel
egitim materyalleri ve ulasim gibi harcamalar, ailelerin mali giiciinii zorlamakta,
ozellikle sosyal g¢evresinden yeterli destek alamayan aileler i¢in bu yiik daha da
artmaktadir. Dolayisiyla, hem devlet desteginin yetersizligi hem de sosyal ¢evreden
ekonomik destek alamamalari, aileler icin bakim ve egitim yiikiinii daha da

agirlastirmakta ve yasam kalitelerini dogrudan etkilemektedir.

Sosyal destek agisindan ailelerin biiyiik bir boliimii, ¢evrelerinden yeterince
yardim alamadiklarini ve bu durumun yalmzlik, ¢aresizlik gibi duygular artirdigini
ifade etmistir. Destek genellikle aile bireyleriyle sinirli kalmakta ve cogunlukla
fiziksel yardim niteliginde olmaktadir. Sinirli manevi ve sosyal destek, bazi

katilmcilar i¢in duygusal rahatlama saglasa da genel olarak sosyal destek
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sistemlerinin ailelerin ihtiyaglarini karsilamada yetersiz kaldig1 ve toplumsal katilimi

desteklemedigi goriilmiistiir.

Aragtirmada dikkat ¢eken onemli bir bulgu ise sosyal dislanma diizeyinin
engelin tiirline ve goriiniirliigline bagh olarak farklilik gosterebildigidir. Ebeveynlerin
aktarimlarina gore, engelli cocugun fiziksel goriiniirliigliniin yiikksek oldugu
durumlarda, sosyal dislanma riski artmakta ve daha belirgin hale gelmektedir.
Toplumsal kabul ve algilamada fiziksel goriiniirliik belirleyici olmaktadir. Davranissal
ya da fiziksel agidan disaridan fark edilen engellilik durumlarinda, ¢evreden gelen
sorular, bakislar ve yorumlar aileler iizerinde daha fazla baski olusturmakta, bu da
dislanma hissini artirmaktadir. Buna karsilik, goriiniir olmayan yeti kayiplari ve
engellilik tiirlerinde dislanma deneyimi daha az yasanmakta ya da daha ortiik sekilde
hissedilmektedir. Bu durum, toplumun engellilige yonelik algisinin biiyiik 6l¢iide
cocugun engelinin fiziksel olarak fark edilebilirlik durumuna gore sekillendigini
ortaya koymaktadir. S6z konusu bulgu, calismada yoneltilen “Engelin tiiriine gore
ailelerin deneyimledikleri dislanma degismekte midir?” sorusuna dogrudan cevap

niteligi tasimaktadir.

Toplumun engelli ¢ocuklara ve ailelerine yoOnelik tutumlarinin cesitlilik
gostermesi, diglanmanin yalnizca bir ¢evreden degil hem yakin hem de uzak ¢evreden
kaynaklanabilecegini gostermektedir. Arastirmanin gergeklestigi geleneksel yapinin
hakim oldugu bdlgelerde, toplumun bireylere yonelik tutumlart sosyal normlar ve
kiiltiirel degerler iizerinden sekillenmektedir. Baz1 katilimeilar yakin c¢evrelerinden
destekleyici tutumlarla karsilastiklarini belirtirken, bazilari ise dogrudan ya da dolayh
sosyal dislanma deneyimlerinin en ¢ok aile iiyeleri, komsular, okul ¢evresi gibi yakin
cevreden geldigini ifade etmistir. Buna karsin, bazi dislanma bigimleri daha ¢ok sosyal
etkinlikler, kamu alanlar1 veya saglik kurumlar1 gibi genis cevrede yasanmakta ve bu
alanlarda daha ortiik bicimde kendini gostermektedir. Bu durum, sosyal dislanmanin
yalnizca bir ¢evreye 6zgii olmadigini, ancak yakin ¢evreden gelen dislanmanin daha
duygusal, uzak c¢evreden gelenin ise daha sistemik etkiler dogurdugunu

gostermektedir.

Dislanma ¢ogu zaman agik bir tavirla degil; merakl bakislar, sorgulayici sorular,
acima merkezli yaklasimlar ya da sozsiiz yargilamalar seklinde ortaya ¢ikmakta ve

ailelerin sosyal ortamlardan uzaklagsmalarina neden olmaktadir. Arastirma bulgularina
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gore, ailelerin en sik sosyal dislanmaya maruz kaldig1 ortamlar arasinda kamuya agik
alanlar (park, pazar, toplu tasima), saglik kuruluslari, okul ¢evresi ve bazi sosyal
etkinlikler one c¢ikmaktadir. Bu tiir alanlarda yasanan dislanma, ailelerin hem
kendilerini hem de c¢ocuklarini koruma iggiidiisiiyle daha i¢ce kapanmalarina yol

acmistir.

Toplumsal biling eksikligi, baz1 bireylerin engelliligi hala “delilik” ya da
“bulasict hastalik™ olarak degerlendirmelerine neden olmaktadir. Bu toplumsal algi ve
degerlendirmeler hem ailelerin hem de ¢ocuklarin sosyal dislanma yagsamalarina ve
duygusal iyi oluslarini olumsuz etkilemekte, sosyal hayattan izole olmalarina zemin

hazirlamaktadir.

Yakin g¢evrenin destekleyici olmamasi, ebeveynlerin agik bigimde dislanma,
suclanma veya sosyal mesafeyle karsilasmasina yol agmaktadir. Engelli cocuk sahibi
olmanin aileler iizerinde yarattig1 sosyal dislanma, ebeveynlerin sosyal katilimini
zorlastirmakta ve duygusal yiiklerini artirmaktadir. Ozellikle komsu ve akraba
ziyaretlerinde, mahalle i¢i sosyal etkilesim alanlarinda ve sosyal yardimlasma
alanlarinda yasanan dislanma deneyimleri, ailelerin en ¢ok maruz kaldiklar1 diglanma
ortamlarin1 olusturmaktadir. Bu bulgu, c¢alismada yoneltilen “Aileler, sosyal
dislanmaya en ¢ok hangi ortamlarda maruz kalmaktadir?” sorusuna dogrudan cevap
niteligindedir. Bununla birlikte bazi aileler, ¢cocuklarinin engel durumu nedeniyle
sosyal etkinliklere katilmaktan kacinmakta, bu da sosyal izolasyona sebep olmaktadir.
Sosyal ¢evrenin tutumlari, bireysel, kiiltiirel ve yerel faktorlere bagli olarak

degiskenlik gostermektedir.

Aragtirma bulgulari, ailelerin zaman zaman ¢evrelerinden yetersiz bakim,
ilgisizlik, yanlis ebeveynlik veya hatali kararlar almakla sug¢landiklarini ortaya
koymaktadir. Bu durum, 6zellikle gelisimsel zorluklar ve iletisim giigliikleri yasayan
cocuklarda ebeveynler {lizerinde duygusal baski olusturmaktadir. Suglamalar
cogunlukla annelere yonelmekte ve toplumsal cinsiyet rollerinden kaynaklanan bakim
sorumlulugu beklentileri, annelerde sugluluk duygusuna ve ebeveynlik yeterliliginin
sorgulanmasina neden olmaktadir. Ancak tiim ebeveynler ayni deneyimleri
yasamamakta, bazilar1 ¢evrelerinden anlayis ve destek gorerek siireci daha az baski

altinda yonetebilmektedir. Aileye yoneltilen su¢lamalarin siddeti, ¢ocugun gelisimsel
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zorluklari, engellilik durumu ve toplumsal cinsiyet rollerinden kaynaklanan bakim

beklentileri ile ¢evresel sosyal destek diizeyiyle dogrudan iligkilidir.

Giindelik yasamda ailelerin karsilastig1 zorluklar ¢ok boyutludur ve fiziksel
bakim yiikii, saglik hizmetlerine erisim, sosyal yasama katilim, davranig yonetimi,
iletisim giicliikleri ve temel yasam becerileri alanlarimi kapsamaktadir. Cocugun
biiyiimesiyle artan fiziksel bakim ihtiyaci, ebeveynlerin sosyal hayata katilimini
kisitlamaktadir. Kriz durumlar1 ve davranissal zorluklar, kalabalik ortamlardan uzak
durmaya neden olmakta, bu da ailelerin sosyal izolasyonunu artirmaktadir. Coklu
cocuk sahibi ailelerde engelli cocugun bakimi, diger cocuklarin ihtiyaclarini gélgede
birakarak aile i¢i dengeyi zorlastirmaktadir. Ayrica iletisim giigliikleri ve ¢ocugun
kendisini ifade edememesi, aile i¢i etkilesimi olumsuz etkileyerek ebeveynlerin
duygusal tiikenmisligine yol agmaktadir. Giinliik yasam becerilerindeki bagimlilik,

bakim yiikiinii artirmakta ve ailelerde yetersizlik hissini derinlestirmektedir.

Bu arastirmada elde edilen bulgular dogrultusunda, engelli bireye sahip ailelerin
sosyal dislanma deneyimlerini azaltmak, destek sistemlerini gili¢lendirmek ve

toplumsal farkindaligi artirmak amaciyla asagidaki oneriler sunulmustur:

eToplumda engelli bireyler ve ailelerinin goriiniirliigiinii artirmak ve
topluma biitiinlesmelerini desteklemek amaciyla, okullarda ve yerel topluluk
merkezlerinde bilin¢lendirme ve farkindalik programlar1 diizenlenebilir. Bu
programlar, engellilik konusunda bilgi vermek, onyargilar1 azaltmak ve hem
cocuklar1 hem de ailelerini destekleyici sosyal etkinlikler sunmak tiizerine
kurgulanabilir. Boylece toplumun farkli kesimleri, engelli bireylerin ve
ailelerinin ihtiyag¢larini ve haklarini daha 1yi anlayabilir, giinliik yasamda daha
destekleyici ve kapsayict davraniglar sergileyebilir

eToplumun engellilik olgusuna iliskin yanlig inanis ve 6n yargilarini
azaltmaya yonelik mahalle, okul ve cami diizeyinde kiiciik 6l¢ekli ama siirekli
yiiriitillen bilgilendirme ¢aligmalar1 ile farkindalik diizeyi arttirilmaya
calistimalidir. Bu durum sosyal diglanmay1 ve damgalanmay azaltict etkiler
yaratabilir.

e Ailelerin kiiltiirel ve dilsel farkliliklar1 dikkate alinarak destek
mekanizmalar1  gelistirilmelidir. Arastirma sahasinda katilimcilarin = bir

kisminin Tiirkceye yeterince hdkim olmamasi, hizmet erisimini ve toplumsal
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iletisimi siirlandirmistir. Bu nedenle yerel yonetimler ve kurumlar, ¢ok dilli
bilgilendirme materyalleri hazirlamali ve gerektiginde terciiman destegi
saglamalidir.

eEngelli bireyin bakim yiikiinii tasiyan ebeveynler i¢in sosyal destek
hizmetleri yaygimlastirilmalidir. Annelerin  yogun bakim sorumlulugu
nedeniyle yasadigi tiikenmislik ve sosyal izolasyon dikkate alinarak, evde
bakim destegi ve psikolojik danismanlik gibi uygulamalara oncelik
verilmelidir.

eBaba katilimini artirmaya yonelik 6zel stratejiler gelistirilmelidir.
Calismada erkek katilimeilara ulasmada yasanan giigliikler, toplumsal cinsiyet
rollerinin bakim siirecine etkisini gdstermektedir. Bu nedenle babalara yonelik
0zel bilgilendirme oturumlari, baba destek gruplar1 ve rol model temelli
calismalar tegvik edilmelidir.

eRehabilitasyon merkezleri, aile katilmimi gili¢lendirecek esnek
programlar olusturmalidir. Bazi ebeveynlerin ¢ocuklarini dogrudan merkeze
getirmemesi, aile-gocuk-merkez iiggeninde kopukluklara yol agmaktadir. Bu
nedenle merkezler, ailelerin katilimini tesvik edecek bilgilendirme toplantilari,
ev ziyaretleri ve ¢cevrim i¢i destek uygulamalari gelistirmelidir.

eKatilimcilarin ¢ogunun okuryazar olmamasi, verilen hizmetlerin etkili
anlagilmasim1  ve uygulanmasini zorlagtirmaktadir. Egitim ve destek
hizmetlerinde aile bireylerinin bilgi diizeyi dikkate alinmali ve sadelestirilmis
dil kullanilan yazili materyaller, gorsel icerikler ve uygulamali bilgilendirme
yontemleri tercih edilmelidir.

eSon yillarda engelli birey ailelerine yonelik ¢esitli maddi desteklerin
saglandig1 goriilmektedir. Ancak bu ¢alismada elde edilen bulgular, s6z konusu
yardimlarin ailelerin yasam kalitesi lizerinde siirlt bir etki yarattigini ortaya
koymustur. Katilimcilarin ¢ogu, aldiklar1 yardimlarin giinliik harcamalarini
karsilamada yeterli olmadigini ve hayatlarina kokli bir iyilestirme
getirmedigini ifade etmistir. Bu durum, maddi desteklerin dnemini ortadan
kaldirmamakta; aksine, yardimlarin artirilmasi ve daha kapsayici politikalarin
gelistirilmesi gerektigini gostermektedir. Clinkli mevcut yardimlar, ailelerin
yalnizca ¢ok smirli bir kismmma dokunmakta ve temel ihtiyaclarin

karsilanmasinda yetersiz kalmaktadir.
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eEngelli birey ailelerinin yasadigi ekonomik zorluklarin hafifletilmesi
i¢in, saglanan yardimlarin miktarinin giiniimiiz ekonomik kosullarina uygun
olarak yeniden diizenlenmesi gerekmektedir. Ayrica, desteklerin yalnizca nakdi
yardimla smirli kalmamasi; egitim, saglik ve istihdam alanlarinda da
tamamlayic1 sosyal politikalarla desteklenmesi 6nem arz etmektedir.

eBu aragtirma nitel yontemle smirli bir 6rneklem {izerinden
yiiriitiilmiistiir. Tleride farkli bolgelerde, farkli engel tiirlerine sahip bireylerin
aileleriyle yiiriitillecek karsilastirmali ¢aligmalar, daha kapsamli sonuglar
ortaya koyabilir. Ayrica ¢ocuklarin kardesleri, biiyiikanne-biiyiikbabalar gibi

diger aile bireylerinin dislanma deneyimlerinin de incelenmesi dnerilmektedir.
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