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OZET

ZIHINSEL ENGELLI COCUGA SAHIP AILELERIN SOSYAL SORUNLARI
VE BEKLENTILERi: DUZCE-YIGILCA ORNEGI

Erol AKSAKAL

Yiiksek Lisans Tezi
Sosyoloji Ana Bilim Dah
Tez Damismani: Prof. Dr. Yahya Mustafa KESKIN
Agustos 2016, 102 + xiv Sayfa

Zihinsel Engellilik toplumda 6nemli bir konu olmakla birlikte, zihinsel engelli
cocuk sahibi aileler i¢in ciddi sosyal, ekonomik ve kiiltiirel problemleri de beraberinde
getirmektedir. Zihinsel engelli cocuk sahibi aileler, normal gelisim gosteren bir aileye
kiyasla daha fazla bakim ve tedavi masraflar1 yiiklenmekte, ¢ocuklarina ayirdiklar
zaman ve goOstermek olduklar ilgi agisindan da kendilerine, sosyal ve Kiiltiirel
gelisimlerine yeterince zaman ayrramamaktadirlar. Ayrica zihinsel engelli cocuga sahip
aileler, cocuklarinin sahip oldugu zihinsel engellilik agisindan, toplumsal olarak
cevrelerinden, diglanma, damgalanma gibi bazi olumsuz yaklasim ve tutumlara maruz
kalmakta, bu yaklasimlardan otiirli yasamlart 6onemli derecede etkilenmektedir. Diger
taraftan zihinsel engelli aileler Devlet tarafindan saglanan yardimlart 6nemli gérmekte
fakat yeterli olmadiginmi1 diisiinmekte ve zihinsel engelli ¢cocuklari i¢in bazi1 endiseler
tasimaktadirlar. Bu endiseler o0zellikle zihinsel engelli c¢ocuklar1 igin,  kendi
Olimlerinden sonra olusabilecek olas1 ekonomik ve sosyal bakim ihtiyaglar1 {izerinde
yogunlagsmaktadir. Bu arastirmanin amaci Diizce’nin Yigilca il¢gesinde bulunan, zihinsel
engelli cocuklara sahip ailelerin sosyal sorunlari ve beklentilerini belirlemeye
caligmaktir. Bu aragtirma zihinsel engelli ailelerin sorunlar1 ve beklentilerini, engele
uyum siireci, sosyal destek ve iligkiler, engelli (sosyal) politikalari, beklentiler ve

oneriler seklinde dort kategoride ele almistir. Arastirmanin ¢alisma grubunu Diizce’ nin
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Yigilca ilgesinde bulunan bir rehabilitasyon merkezinde egitime devam eden zihinsel
engelli ¢cocuklar ve bu ¢ocuklarin aileleri olustururken, aragtirmanin érneklemini ise bu
rehabilitasyon merkezine kayitli 20 zihinsel engelli ¢ocuk ailesi (anne veya baba ve
birinci dereceden akraba olarak bir zihinsel engelli ¢ocuk yakini) ile yapilan yiiz-yiize

derinlemesine miilakatlar olusturmustur.

Anahtar kelimeler: Zihinsel Engellilik, Zihinsel Engelli Aile, Sosyal Problemler,
Sosyal Politika, Kir Sosyolojisi.
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ABSTRACT

EXPECTATIONS AND SOCIAL PROBLEMS OF FAMILIES WITH
INTELLECTUALLY DISABLED CHILDREN:
SAMPLE OF DUZCE-YIGILCA

Erol AKSAKAL

Master Thesis
Sociology Department
Thesis Advisor: Professor Yahya Mustafa KESKIN
August 2016, 102 + xiv Pages

In society, Intellectual disability is not only important issue and but also
important social, economical and cultural problems for families with intellectually
disabled children, When families with intellectually disabled children are compared
with normal families, they have more medicial treatment and care expenditures than
normal families and also these families don’t have enough time for themselves and their
social, cultural developments because they lose time in terms of their intellectually
disabled childrens. In addition, families with intellectually disabled children expose to
some negative approaches and attitudies as discrimination and stigma from their social
surroundings so their life are affected as important. In other aspect, they think that
Government aids are important but not enough. Furthermore, these families worry about
their intellectually disabled childrens because of the fact that they generally think that
after end of their life, their intellectually disabled children can have economical needs,
social care and social supports. The aim of this thesis is to analyze social problems and
expectations of families with intellectually disabled children in Yigilca of Duzce. This
research deals with families social problems and expectations in four categories as the
process of adaptation to disability, social support and relations, disability (social)

politics, expectations and suggestions.
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Study group of this research consist of intellectually disabled children who
continue education and their families in a rehabilitation Office in Yigilca of Duzce. The
sample of the research consists of 20 families (18 mother or father and a grand father
and a grand mother who are first — degree relatives) of intellectually disabled children's

who are interviewed as the deeply.

Key Words: Intellectually disability, Intellectually disabled family, Social

Problems, Social Politic, Rural Sociology.
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GIRIS

Toplum cesitli ekonomik fiziksel ve psikolojik nitelikleri bulunan bireylerin bir
arada bulunma gereksiniminden olusmaktadir. Toplum karmasik durumuna ragmen,
gereksinimini karsilama amaclt bir is diizeni i¢indedir. Bu yap1 icinde ‘normal’ olarak
kabul edilen bireyden farkli kisiler, dezavantajli goriilebilmektedir. Akademik olarak
cok oncelere dayandigi kabul edilen engellilik insanliga ait bir olgudur. Sanayilesme ile
beraber yasam siiresinin uzamast ve fiziksel giiciin deger kazanmasiyla yeri
belirginlesen engellilik, gelismis ve gelismekte olan iilkelerle beraber geri kalmis
toplumlar1 da ilgilendirmektedir (Giingér ve Giines 2012: 26). Tarihsel gelisim ve
degisim siireclerinde farkli gelismislik diizeyinde toplum ve iilkelerde ele alinan
engellilik kapsaminda, engelli bireylerin yasamlarmm kolaylastirici, onlara yardimci,
diizenleme ve uygulamalara gidilmistir. Engellilik olgusunu ele alan bir iilke olarak
Tiirkiye’de de, diinyadaki gelismelere paralel olarak 1980 sonrasi ve ozellikle 2000°1i
yillar la birlikte 6nemli diizenleme ve politikalara yer verilmistir. Bu baglamda engelli

birey ve ailesi diisiiniilmiis yasamlarina yardimei diizenlemeler olusturulmustur

Tiirkiye’de engelli niifusa yonelik Kanuni diizenlemeler 5378 sayili ve 1.7.2005
tarihli Oziirliiler Kanunu ile 6nemli yenilikler kazanmistir. Engelliligin onlenmesi ve
engelliligin farkli sorunlarinin ¢oziimii ve engellilerin topluma katiliminin hedeflendigi
bu kanunun, alanda ihtiya¢ duyulan tanimlar1 da icerdigi, dil ve tanmim birligi saglandigi
goriilmektedir. Kanunun iizerinde durdugu bir baska husus da “aile birligi” kavramidir.
Engelliye sunulacak hizmetlerde ailedeki birliginin korunmasi esas alinmaktadir. Bu
kanunla engellilere saglanan haklarin yasama dahil edilmesi saglanirken, kamu
otoritesinin biirokratik diizenlemeleri ile koruma ve giiven altina alinmaktadir (Burcu
2007: 46) Bunlara ek olarak ayni1 zamanda, 2005 tarihli Oziirliiler Kanunu’nun bashg
2013 yilinda ‘Engelliler Hakkinda Kanun’ olarak degistirilip, 2014 yilinda Tiirkiye’ nin
de dahil oldugu ‘Engelli Kisilerin Haklarina Dair Uluslar aras1 S6zlesme’ kapsaminda

iilkemizde de diizenlemelere gidilmistir (Seyyar 2015: 167). Ulkemizde yasanan



gelismelerin engelliler gibi yardim ve destege muhta¢ bir dezavantajli grup i¢in olumlu
yonde olmasi ileriye yonelik umut verici olurken, engellinin de i¢inde bulundugu yasam
cevresi bu baglamda ailesi unutulmamalidir. Ciinkii dolayli veya dogrudan engellilik,
engelli kisi ile birlikte cevresini ve bu noktada da en yakin olarak ailesini de
etkilemektedir. O ylizden yapilan yenilikler ve diizenlemeler aileyi de merkeze alacak

sekilde olmalidir.

Oncelikle aileyi merkezde tutan uygulamalar, cocugun ve bunun icinde ailenin
saglikli olmas1 durumuna 6nem vermektedir. Bu baglamda saglikli aile ve iligkilerin,
saglikli ¢cocuklar1 netice verecegi durumuna odaklanir. Bu uygulamalar icin onem arz
eden, engelli cocuklarin ailelerini anlamak, birinci olarak onlar1 da diger normal aileler
gibi gormek ve sahip olduklar1 sosyal yapi igerisinde degerlendirmekle olacaktir
(Cavkaytar 2013:16). Bu anlayis cevresel/ekolojik model ile sosyal modelin bir
sonucudur. Diger bir ifadeyle, engelli kisiyi icerisinde bulundugu sosyal yapi ile

anlamaya calismaktir. Bu durum aileyi anlamay1 gerektirmektedir..

Ulkemizde aile kurumunun sahip oldugu haklar farkli yasa ve kanunlarda
goriilmektedir. Anayasanin 41. Maddesindeki “Devlet, ailenin huzur ve refahi ile
ozellikle anamin ve ¢ocuklarin korunmast ve aile planlamasimin ogretimi ile
uygulanmasini saglamak icin gerekli tedbirleri alir, teskilati kurar.” Ifadesi ile aile
kurumu anayasal giivence altina alinmistir (Ozdemir 2013: 59).  Engelli birey ve onun
ailesine yapilacak hizmetlerden Once olarak, ailelere yonelik olarak yapilacak calisma
ile onlarin sosyo-demografik 6zellikleri ortaya konmalidir (Aksoy 2013:105). Ciinkii bu
asama aile ve engelli cocugun gereksinim ve yardima ihtiya¢ duyabilece8i kisimlarin
belirlenmesinde Onemli olabilecekken, yani sira engelli cocugun engel tiiriiniin

belirlenip, hangi asama ve Ol¢iilerde destek saglanmasina yardimci olacaktir.

Ozel gereksinimli ¢ocuklar, zihinsel ve iletisim gelismeleri acisindan, duyu
organlari, davramglart ve fiziksel farkliliklari, ayrica birden fazla ya da cok agir
derecede zedelenmeleri acisindan gruplanabilmektedir (Ataman 2009: 25). Zihinsel
engellilik, engellik tiirleri ag¢isindan yaygin olan bir engellilik tiiriinii olustururken,

kendi i¢inde de hafif, orta, agir, cok agir olmak iizere derecelendirilebilmektedir.



Zihinsel engellilik “dogum 6ncesi, dogum am1 veya dogum sonrasinda meydana
gelen, merkezi sinir sistemini etkileyen bazi nedenlerle zihin gelisimini ve
fonksiyonlarin1 yavaglatan, gerileten, bunun sonucu olarak da etkili uyumsal
davraniglarin olusumunu engelleyen, sosyal ve akademik davranislarda yetersiz hale
getiren, siirekli bir durum” olarak degerlendirilebilmektedir (Esen (2013: 10). Zihinsel
engellilik siireklilik arz eden bir engel tiirli olmasiyla beraber 6zellikle zihinsel engele sahip
bireyler, bilhassa ¢ocuklar acisindan 6nemli sinirliliklar ve problemler olusturabilmektedir.
Engelli cocugun ailesi de diisiiniildiigiinde s6z konusu smirliliklar daha genis bir alana
yayilmakta, aileyi de icine alabilecek sekilde agir bir maddi ve manevi yiikii de beraberinde
getirmektedir. Bu durumda ilgili kurumlarca ele alinan sorunlarin ve bu baglamda

gerceklestirilecek diizenlemelerin 6nemi biiyiik olmaktadir.

Yapilan ve gerceklestirilmeye calisilan politika ve yeni diizenlemelerle engelli
bireylerle birlikte aileleri de diisiiniilmekte, o©zellikle ailenin olasi sorunlarinin
onlenebilmesi ve bunlarin engelli bireyin gelismesine olumsuz yansimasinin da éniine
gecilmesi umulmaktadir. Ciinkii insan yasaminda aile faktorii en temel bicimde onemini
korumaktadir. Ozelliklede zihinsel engelli bireyler veya zihinsel engelli gocuklar
acisindan, daima birinin gdzetim, denetim ve bakimina ihtiyag duyuldugu
diistiniildiigiinde, aile merkezi ve hayati bir konuma gelmektedir. Bu noktadan hareketle
zihinsel engelli ¢cocuga sahip ailelerin sorunlarinin ve beklentilerinin belirlenip, ihtiyac
duyulan diizenlemelerin yapilmast ailenin s6z konusu merkezi konumunu

giiclendirecektir.

Bu arastirma bes boliimden olusmaktadir. Birinci boliimde arastirmanin konusu,
amaci, Onemi ve problemi belirtilmis ve kurumsal cercevesi olusturulmustur.
Arastirmanin evren ve orneklemi belirlenmis, arastirma yapilirken kullanilan yontem ve
teknikler lizerinde durulmus ve arastirmada karsilasilan sinirliliklardan s6z edilmistir.
Ikinci boliimde, arastirmanin temel kavramlari ele alinmis ve bu baglamda genel olarak
engellilik, engelli sosyal politikalari, zihinsel engellilik, zihinsel engelli aile gibi bazi
kavramlardan bahsedilmistir. Uciincii boliimde arastirmanin  gerceklestigi alan
tanitilarak sosyal-kiiltiire] ve ekonomik olarak ayrintili bilgi verilmeye c¢alisilmistir.
Dordiincii kisitmda ise arastirmanin bulgularina yer verilerek, ortaya ¢ikan sosyal

sorunlar ve zihinsel engelli cocuk sahibi ailelerin beklentilerine deginilmistir. Nihai



olarak arastirmanin en son kismi olan besinci boliimiinde ise arastirmanin sonug¢ ve
Onerilerine yer verilmis ortaya cikan sonuglar, farkli calismalar ve kuramsal arka yiiz

15181nda tartisilmaya caligilmistir.



L. BOLUM

1. ARASTIRMANIN METODOLOJISi

1.1. Konusu

Arastirmanin konusu, bir kirsal alan incelemesi kapsaminda, zihinsel engelli
cocuga sahip ailelerin sosyal sorunlar1 ve beklentilerinin neler oldugu iizerinedir.
Zihinsel engel dogum Oncesi veya dogum sonrasinda olusan bir engel tiiriidiir. Normal
gelisim gosteren bir ¢ocuga gore zihinsel engelli olan bir cocuk tepkileri, davraniglart ve
bircok niteligi ile daha siirhh ve farkli bir yaklasim sergilemektedir. S6z konusu
ozellikleri ile zihinsel engelli cocuk ve ailesinin yasamlar i¢inde karsilastiklart bircok
sorun ve bu sorunlar karsisinda olusan beklentileri bulunmaktadir. Bu arastirma, bu
cergevede kirsal alanda yasayan zihinsel engelli ¢ocuk sahibi ailelerin sorunlarini ve bu

baglamda olusan beklentilerini konu almaktadir.

1.2. Amaci

Bu arastirmanin amaci Diizce’nin Yigilca ilgesinde yasamakta olan ve evlerinde
zihinsel engelli cocugu bulunan ailelerin, cocuklarinin engellilik durumundan ileri gelen
sorunlarini ve bu sorunlar1 dahilinde olusan beklentilerini belirlemektir. Zihinsel engelli
cocuk sahibi aileler, ¢cocuklarinin dogumu ve sonrasindaki siireclerde hem aile icinde
kendilerini etkileyen sosyo-ekonomik sorunlar, hem de cevrelerinde ve toplumda
karsilagtiklar iligkiler baglaminda bir¢cok sorunla karsilagsmaktadir. Bu arastirma bu
baglamda ailelerin sosyal, ekonomik ve iligkileri kapsaminda olabilecek sorunlarini

arastirmak ve beklentilerini tespit edip belirlemeyi hedef edinmistir.



1.3. Onemi

Arastirma kapsaminda zihinsel engelli ¢ocuga sahip ailelerin sorunlar1 ve bu
sorunlar karsisinda beklentileri incelenmistir. Zihinsel engelli ¢ocuk sahibi aileler
yasamlari icinde bir ¢ok sorunla karsilagsmaktadir. Aileler engelli ¢cocuklarindan ileri
gelen 6zel ve hassas durumun ekonomik yiikiinii karsilamaya calisirken diger taraftan
toplumsal iliskileri icinde kabul edilmeme, damgalanma vb. sorunlarla da kars1 karsiya
kalmaktadirlar. Bu ¢alisma sayesinde ailelerin karsilastiklar1 sorunlarin tespit edilip
beklentilerinin belirlenmesi, ailelere yonelik sosyal politika ve yasamlarina yardimci
diizenlemelerin olusmasmna katki saglayacaktir. Ayrica bu calismanin 6zellikle
sosyolojik olarak ele alinmasinin zihinsel engelli veya farkl tiirde engelli cocugu olan
ailelerin sorunlarinin daha 1iyi anlasilmasi acgisindan Onemi biiylik olacaktir.
Arastirmanin  kent-kir sosyolojisi ¢alismalarinda, zihin engelliligin etkilerinin

anlasilmasina yardimei olacagi diistiniilmektedir.

Tiirkiye’de 6nemli bir cogunluga sahip engelli kisilerin haklarina, problemlerine
ve ¢oziim alternatiflerine 1iliskin adimlar, sosyal yaklastmin benimsenmesi ile
giiclenecektir. Bu sebeple sosyolojik bakis acisi onemlidir (Burcu 2015 : 335). Son
olarak bu arastirma farkli acgilardan O6nemli olmakla beraber, engellilik alaninda
yiiriitiilen ve yiiriitiilecek olan arastirmalara bilgi saglayip, literatiire 6nemli bir katkida

da bulunacaktir.

1.4. Kuramsal Cerceve

Bu boliimde, sosyolojik olarak engellilik ve bu calismaya temel olusturan
kuramsal yaklasimlar irdelenmeye calisilmistir. Her ne kadar engellilik ve engellilikten
ileri gelen sorunlar, sosyolojik agidan bugiine kadar yeterince ele alinmamista olsa,
engelli birey ve ailelerinin yasadigi sorunlara doniikk olarak, Onemli oldugu
diisiiniilebilecek arka kuramsal bir yiizden bahsetmek miimkiindiir. Burcu (2015: 40)’ya
gore, engellilik sosyoloji agisindan Onemlidir. Bir toplumun nasil degerlendirildigi,

farkli grup ya da kisileri ne sekilde disarida biraktigi, iliskilerin yapisi ve siireci



baglaminda nasil kuruldugu, siirdiiriildiigii ve farklilastigi, sosyologlar tarafindan ele

alinir.

Ozellikle engelli birey veya cocuk ve ailelerin sorunlari incelendiginde,
sosyolojik olarak ©ne c¢ikanlar arasinda sosyo-kiiltiirel problemler Onemini
korumaktadir. Bu problemler iliskiler agisindan netlik kazanirken, aile i¢i ve ozellikle
cevresel iliskiler baglaminda degerlendirilebilmektedir. Engelli ¢cocuk ve dolayli a¢idan
ailesi giinlik yasamda bazi ayrimcilik ve dislanmalara maruz kalabilmektedir.
Ayrimcilik ve Onyargr sosyal dislanmanin en agik sekillerinden olup, sosyal
iliskilerimizde yiizyilimizin en temel sorun alanlarindandir (Taylan 2015: 9). Ayrica
“Biz” ve “otekiler” ayrimi, 6tekilestirme ve otekinin sosyal, kiiltiirel, siyasal ve iktisadi

alandan diglanmasi, 6nyargi ve ayrimciligi koklestirmektedir.

Ayrimcilik ve dislanma gelinilen ¢agin en temel ve genele yayilan bir problemi
olmakla beraber farkli alanlarda kendini gosterebilmektedir (Taylan 2015: 9). Zihinsel
engelli ¢cocuk, ailesini de icine alabilecek sekilde, sokakta, okulda, arkadashk iliskileri
cercevesinde dislanmaya maruz kalabilmektedir. Bu siire¢ engelli ¢ocugun tedavi
siirecleri ve gelisimine olumsuz bir yansimada bulunurken, iliskilere, insanlara ve

yasama bakisina da etki etmektedir.

Engelli kisinin topluma katilimina engel olmaya calismak, sinema, restoran, alig-
veris mekezi gibi sosyal ortamlarda ondan uzaklagmak, cocugun kedi veya diger bir
kisinin yanina yaklasmasini engellemek, is yeri sahiplerine engelli cocugun neden oraya
alindigina yonelik sikayette bulunmak, kendi arasinda konusurken, diger kisilerinde
duyabilecegi sekilde “bunlarin burada ne isi var” gibi yaklasimlarda bulunmak veya bir
protesto ifadesi gibi mekani terk etmek birer ayrimcilik 6rnegidir (Aksoy 2012: 34).
Diger taraftan 6zellikle ayrimcilik veya dislama kendini bir damgalama ve etiketleme
boyutunda da gostermektedir. Giinliik ve toplumsal yasam icerisinde engelli birey,
cocuk ve ailesi deli, ugursuz, sakat ve benzeri damgalar veya damgalamalarla

karsilasabilmektedir.



Burcu (2015: 54)’ya gore Sembolik etkilesimci yaklasim icinde engelli bireyler
sosyolojinin 6nemli kavramlarindan biri olan ‘etiketleme’ baglaminda ele alinip, engelli
bireylerin birbirleriyle ve engelli olmayanlarla siirdiirdiikleri sosyal etkilesim ag1 icinde

sekillenmektedir.

Onemle iizerinde durulmasi gereken bir hususta soz konusu engelliligin ve
bunun aile {izerine etkilerinin kirsal alanda kente kiyasla daha yogunlasma egiliminde
olabilecegidir. Ozellikle egitim seviyesi ve kiiltiirel birikimin daha alt diizeyde olacag
kirsal kesimde, ailenin sorunlarinin fazlalagsacagi muhtemel bir durumdur. Ciinkii egitim
yasama bir farkindalik ve bilin¢ saglayabilmektedir. Yine bu dogrultuda kentin sahip
olacag1 zenginlik, avantajlar ile kirsal kesimde yer alan (veya almayan) imkanlar, kirsal
alanda engelli olma ile kentte engelli olmay1 farkli kilmaktadir. Kentin yaninda kirsalda
engelli olmanin engelli ¢ocuk ve ailesine getirmis oldugu farkli yiikk ve sorunlar
olabilecektir. S0z konusu damgalama ve dislamanin boyutunun kirda analiz edilmesi

onemlidir.

Etiketleme veya damgalama sosyoloji i¢in Ozellikle ikili veya grup iligkilerinde
ortaya cikan Onemli aksamalari, eksiklikleri ve ezilmeleri yansitabilmesi agisindan
onemlidir. Bu noktada, sosyoloji i¢cinde, s6z konusu problemler dahilinde Goffman ismi
one ¢ikmaktadir. Unsald1 (2014: 14)’ya gore Goffman etkilesimi merkeze koyan bir
sosyologtur fakat Goffman’in etkilesimi, farkli a¢1 ve diisiinceleri ortaya koyan ve
‘durumu’ birlikte degerlendiren ‘benliklerin’ etkilesimi degildir; suigeneris (kendine

0zgii) bir etkilesimdir, “durumun” yogunlugu altinda gelisen bir etkilesimdir.

“Normal ve damgali, somut kisiler degildirler, ikisi de birer bakis acisidir. Bu
bakis acgilari, karma temaslar esnasinda, layikiyla yerine getirilmemis normlar geregince
toplumsal olarak iiretilirler” (Goffman 2014: 19). Goffman damgalama konusunda, bir
insanin ne olmas1 gerektigi olan kimligi ve bir insanin ne oldugu olan gercek kimligi
arasindaki farkla ilgilendi. Damgalamada bu kimlikler arasinda fark vardir (Ritzer vd.

2013: 123).



Diger taraftan (Goffman 2014: 30)’a gore damgadan iic ayrn sekilde
bahsedilebilir: (1) bedenin korkungluklari-muhtelif fiziki deformasyonlari- ilk olarak
diistiniilirken, (2) zayif irade, baskiya miistehak ya da dogal olmayan tutkular, sapkin
ve kati inanglar ve ahlaksizlik olarak algilanan bireysel karakter bozukluklar gelir ve
bunlar, 6rnegin ruh bozuklugu, hapis yatmak, bagimlilik, escinsellik, issizlik, intihara
girisim ve radikal siyasi davraniglar gibi bilindik listeden ¢ikarilabilirken son ve (3) cii
olarak da irk, ulus ve din gibi etnolojik damgalar bulunmakta ve bunlar ailenin diger

mensuplarina soy bagiyla aktarilabilmektedir.

Yan sira soz konusu damgalar, kendini gizlemekte veya gizletilmekte, kendini
daha da yumusatilmis fakat s6z konusu dislama ve damgalamanin ezici ve yipratici
etkisini koruyacak sekilde ironik ve ayirici bakislar, hafifletilmis ciimle ve kelimeler

seklinde de gostermektedir.

Engellilere karsi Onyargilara sahip kisilerin bunu gizli ve ortiikk bir sekilde
yapmas1 beklenebilir. Ornegin bdyle bir veli 6nyargisimm kendi normal ¢ocugunun
sinifindaki kaynastirma uygulamalarina karsi ¢cikmayip, bunun yerine engelli cocugu
kastederek, “ben smifta olmasina bir sey demiyorum ama smifin diizeni bozuluyor,
stirekli yaramazlik yapip ¢ocuklarin dikkatini dagitiyor, bir cocugun hakkini savunalim
ama diger cocuklarin hakki ne olacak, aslinda kendi gibi ¢cocuklarla okursa onun daha
cok yararina olur” tarzinda ifadeler sarf edecektir. Aslinda giizel ve kulaga gayet normal
gelen bu kelimeler gercekte birer ayrimcilik ifadesidir. Bu durumda bu veli veya boyle
kisiler kendisini engelli bir ¢ocugun okuma hakkim1 elinden alan bir goriintiiden
styirmaya fakat onyargisinin istediklerine de ulasmayi hedef almaktadir (Aksoy 2012:
35).

Damgal1 kiginin 6zel durumuna bakildiginda goriilecek sudur ki; toplum damgali
kisiye onun biiyiik bir grubun iiyesi oldugunu soylerken onun normal bir insan
oldugunu kabullenmekte, fakat aym1 zamanda toplum damgali bireye onun bazi
acilardan “farkli” oldugunu ve bu farkliligi reddetmesinin yararina olmayacagimi da

soylemektedir (Goffman 2014: 172).
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Aksoy ve Goffman’dan da anlagilacag: iizere, damgali ve damgalanmis birey
veya engelli ¢cocuk yasam icerisinde, kisilere, yere, zaman ve kosullara gore degisen
farkli yaklasimlara maruz kalabilmektedir. Fakat unutulmamasi gereken Onemli bir
nokta da sudur ki, s6z konusu sorun sadece engelli birey ile sinirli kalmamakta yani sira
ailesi ve yakin c¢evresi de bu siirecten etkilenmektedir. Ciinkii bir ailede bulunan engelli
bir ¢cocuk veya birey o ailenin geneline yayilan bir etkileme siirecine sahiptir. Ailede ki
bireyler engelli cocugun tedavi ve bakim sorumluluklarini iistlenmekte, onunla sik sik
zaman gecirmekte, bir anlamda yagsamlari ailedeki engelli ¢ocukla biitiinlesmektedir. Bu
siire¢ dolayisiyla engelli ¢ocuk ve onun sahip oldugu damgalama veya dislanma

sorunlarindan ailenin diger bireylerinin de etkilenmesine sebep olmaktadir.

Ailede ve yakininda bulunan kisilerin hepsi damgali bireyin soz konusu
itibarsizligim1 onunla paylasmak zorundadir. Bu yasam siirecine verilecek yanit bunu
kabullenmek ve damgalinin diinyasinda yasamaktir. Diger bir konu ise boyle bir miktar
(da olsa) damgal1 hale gelen kisilerin devam ettirdikleri iliskinin kendisinin de onlara
ikinci seviyede damga bulastiracagidir (Goffman 2014: 61). Sonu¢ olarak ailesinin
haricinde mahalle, okul veya oyun arkadaslari, zamanla engelli ve damgali bireyle

iligkilerini sinirlamakta, ondan uzaklagmakta ve hatta iligkilerini bitirmektedir.

Bir damganin, damgali kisiden, yakininda bulunan kisilere gegme egilimi, daha
cok boyle iliskilerden kacimilmasi veya o iliskileri bitirme egilimine neden olur
(Goffman 2014: 62).Siiphesiz bu s6z konusu toplumsal ayr1 tutulma ve kacinilma siireci
hem engelli bireyi hem de engelli ailesini olumsuz yonde etkilemektedir. Ozellikle bu
zihinsel engelli cocugun tedavi ve yasama tutunabilme siireclerini, bilhassa motivasyon
acisindan olumsuz etkilemekte, sekteye ugratabilmektedir. Goffman (2014: 41)’a gore,
giindelik iliskilerde olumlu karsilik alamayan ve kendi diinyasina cekilen kisi ediseli,

stipheci, diigmanca ve yaptigindan haberi olmayan saskin biri haline gelebilir.

Diger taraftan engelli bireylerin yasamis oldugu soyutlanma siireci, kendisinin
bir toplumsal kabul ve dayanismadan yoksun oldugu hissi, engelliligin sosyolojik olarak

yapisal-iglevselci bir yaklagimla ele alinabilmesini miimkiin kilmaktadir. Burcu (2007:
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11)’ya gore, oziirli birey oOziirliiliiglinden dolay1r toplumda kendisinden beklenilen

rolleri yerine getiremeyebilir.

Bu noktada engelli bireyin veya ailesinin toplumdan ayr1 diismesi, ilgili rol ve
gorevlerin disinda kalmasi, bir sistem dahilinde islemekte olan toplumun yapisina ters
diismektedir. Bu noktada yapisal-islevselci kurama gore, sistem kendini diizen ve
ayarlama ihtiyac1 duyacaktir. Bir sistem ¢evresiyle uyumlu olmalidir. Yani digsal risk ve
tehlikelerle basa ¢ikabilmelidir. Sistem cevresine zit bir bicimde olamaz. Bunun aksi
durumda yok olma tehlikesiyle karsilasirdi (Ritzer vd. 2013: 65). Anlasilacag: iizere,
sistem bir diizen ve bu diizenin devamini gerekli kilmakta, aksayan kisimlari ve
parcalar1 bu isleyise gore diizenleme yoluna gitmektedir. Bu baglamda toplumsal yap1
icinde 6nemli bir noktada olan insaninda toplumsal dayanisma icindeki yeri ve bu yer
icerisinde ki olumlu veya olumsuz iliskileri 6nem kazanmaktadir. Giddens (2008:
323)’e gore, Durkheim toplumsal dayanismanin tipini ve derecesini, bir toplumun en
onemli Ozelliklerinden gormekte ve intiharla ilgili calismasinda toplumla kaynagsmayi
basarabilmis birey ve gruplarin, motivasyonunu yiiksek ve kendi yasamlarini

sonlandirma isteginin daha diisiik oldugunu belirtmistir.

Toplum ve topluma ait pargalarin birbirleriyle iliskisini one ¢ikarip, toplumun
kendine has bir ¢alismayla bir sistem seklinde hareket ettigini belirten yapisal-iglevselci
yaklasimda Onemli olan bu sistemin devamli calismasidir. Bu kabulden hareketle
yapisal-islevselci yaklasimda engellilik ve engelli birey daha genis bir bicimde kurum,
deger, islev, statii, rol ve gorevler acisindan degerlendirilir. Engelli olmayanlarin,
engellilere yonelik konumlandirma bicimi sosyal diizenlemelerle agiklanmaya c¢aligilir.
Bu noktada engelli olmayan cogunlugun degerleriyle bicimlenen aile, egitim ve benzeri
yerlerde engellileri dikkate alan sosyal diizenlemeler gerekmektedir(Burcu 2015: 45-
46). Yapisal-islevselci yaklasimin disinda, engellilik sorunun maddi boyutlari, engelli
birey ve ailesinin icinde bulundugu yasam sartlari, s6z konusu olabilecek esitsizlik ve

yabancilagma siirecleri ¢atismaci yaklasim i¢inde degerlendirilebilmektedir.

Catismaci yaklasimda engelli birey ve onun sorunlar tartisilirken maddi boyut

agirhik kazanmaktadir. Bu yaklasimda engellilik yap1 ve kuramsal engellemeler, giic
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iliskileri, kaynaklar ve esitsizlikler acisindan tartisilmaktadir. Bu noktada Marksist
goriiste, engelli insanin 6nemi veya anlaminin tarih boyunca ihmal edildigi diisiincesi
benimsenir (Burcu 2015: 49). Diger yonden yukarida yapisal-islevselci yaklasim icinde
ele alinilan toplumun yapisina ters diigmekle sonuclanan, etkisiz ve isleyisten uzak
pasifize durum, catismaci yaklasim icinde engelli bireyin veya engelli ailenin
yabancilagsma siireci olarak onem kazanmaktadir. Birey ve aile esitsiz veya yeterli
olmayan maddi, manevi yasam sartlar1 icinde giderek kendine, topluma ve yasamina

yabancilagsmaktadir.

Catismaci yaklasimda engelli bireylerin ‘6zgiirliigii ya da bagimsizligr’ problemi
merkez olarak anlasilmaya calisilmakta ve bu problemin arkasinda ki baski ele
alinmaktadir. Bu yaklasima gore engelli bireyler iiretimdeki anlamli rol ve gorevleriyle
toplumda kabul gorebilir. Eger engelli bireyler iiretim siirecinde olmazlarsa onlar i¢in

bir yabancilasma s6z konusu olacaktir (Burcu 2015: 50).

1.5. Problem

Aile tarihsel siire¢ icerisinde degisen yap1 ve gorevleri ile giiniimiize kadar
gelmis, var oldugu ¢evre ve toplumda meydan gelen farkliliklar1 kendine uyarlamistir.
Buradan ailenin gelecekte de degisiklere ugrayacagini ve aile kurumun devam edecegini
cikarmak miimkiindiir. Aile’nin devam etmesi gibi sahip oldugu 6zellikler de 6nemlidir.
Toplumlarin sonraki yasantilarin1 olusturacak gelecek nesillerin giizel bir seklide
yetismesi i¢in yardimlasma, paylasim ve giiclii iliskilere dayal bir aile yapis1 gereklidir
(Giiler 2010: 13). Genel olarak toplumun en kiigiik birimi olarak degerlendirilen aile
icin, ailenin sonrasina ve ailenin niteligine etki edecek olan anne ve babalar, aile ve
toplum icin 6nemli bir noktada durmaktadir. Anne ve Babalarin saglikli, toplumda
kabul edilebilir ve saygin kisiler olmasi aileyi ve ailenin i¢inde yetisecek yeni bireyleri

de etkileyecektir.

Anne baba niteligine sahip olmak, insanlar icin onemli gelismelerden birisidir.

Yan sira saglikli ve basarili ¢cocuk istegi anne ve babalarin en Onemli idealleri
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arasindadir. Cocugun gelecek yasantisi daha cocugun kendisi diinyaya gelmeden anne
ve babalarinca planlanir. Fakat tiim bu beklentilerin ardinda dogum ve sonrasi
yetersizligi olan bir ¢cocuk ile karsilagsmak ailelerin tiim hayal ve planlarinin yikilmasina
neden olur. Cogunlukla aileler bu duruma hazirliksiz yakalanir ve ummadiklar bir

netice ile kars1 karsiya kalirlar (Ersoy 2010: 406).

Dogum sonrast ve gelecek yillar icinde cocugun engelli olacaginin bilinmesi
ailenin hayallerini alt {ist edebilmektedir. Saglikli ve aklen iyi nitelikte olmasini
bekledikleri ¢ocuklarinin engelli oldugunu 6grenmeleri aile bireylerinin yasam, diisiince

ve davraniglarim eksi yonde etkilemektedir (Celebi 2003 : 1).

Aileler genel olarak engellilik hali ile daha o©nceden tanigsmadiklarindan,
tanigsalar da engellilik ile bagdastiramadiklarindan bu durumun farkina varamayip, kisa
bir tedavinin yeterli olacagini diisiinebilirler. Fakat bu durumun engellilik oldugunu ve
uzun siire yasamlarina etki edecegini algiladiklarinda bambagka bir diinya ile
karsilasacaklardir (Cavkaytar 2010: 74). Ailelerin engelli bir ¢ocuga sahip olmalari
yasamlarinda bircok soruna ve huzursuzluga neden olmaktadir. Gerek ekonomik acidan,
gerek sosyal ve Kkiiltiirel acidan, aileler bircok problemle karsilasmakta, normal gelisim
gosteren bir aileye kiyasla yasamlar1 ve yasadiklar1 farklilasmaktadir. Bu calismanin
problemi de bu noktada olusmaktadir. Literatiirde birebir zihinsel engelli ¢ocuk sahibi
ailelerin sosyal sorunlar1 ve beklentilerine iligkin bir kirsal alan calismasina
rastlanmamistir. Dolayisiyla bu arastirma, zihinsel engelli cocuk sahibi ailelerin sosyal
sorunlar1 ve beklentileri nelerdir? sorusuna cevap ararken, sonra ki ¢alismalar icin
engelli cocuk sahibi ailelere iliskin bilgi ve kaynaklar1 zenginlestirecegi
diisiiniilmektedir. Diger taraftan Zihinsel Engelli Cocuk sahibi Ailelerin sorunlar1 ve
beklentilerini tespit etmek, giiclii aile iligkileri ve bu kurumun ic¢inde yasayan yeni
nesillerin daha saghkli ve egitimli bireyler olarak toplumu olusturmasina yardimci
olacaktir. Ayrica bu sorunlarin tespiti, engelli ¢cocuk ve ailesine yonelik maddi-manevi
ne tir bir diizenleme, politika ve yardim yapilacagint ve séz konusu yardimin
seviyesinin ne olacagi acisindan Onemli olacaktir. Bu arastirma ifade edilen bu

gereksinimlerden temel almastir.
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1.6. YOontem

Bu arastirmada, evlerinde zihinsel engelli ¢cocugu olan ailelerin, sosyal sorunlari
ve beklentilerinin daha iyi ve ayrintili bir bigcimde analiz edilebilmesi igin, nitel
arastirma yaklagimin goriisme metotlarindan yar1 yapilandirilmis goriisme teknigi tercih

edilmistir.

Bu teknik dahilindeki derinlemesine goriismeler Oncesi ailelere, onlarin yas,
medeni durum, c¢ocuklarinin zihinsel engellilik diizeyi gibi bilgilerine ulasabilmek
amaghi 19 sorudan olusan bir sosyo-demografik form uygulanmis, ardindan yar

yapilandirilmig goriismelere gecilmistir

Gay (1987) ve Berk (1998)’e gore yar1 yapilandirilmis goriigmeler igin
goriismelerin hepsinde kullanilmak amaglh bir dizi soru olusturulur. Gériisiilen kisilerin
tamamina sorular ayn sirayla sorulur ve kendisi ile goriisiilen kisinin istedigi bicimde

uzun cevaplamasini olanak taninir (Aktaran: Batu vd. 2004 : 39).

Gortismeler sirasinda kisilerin vermis oldugu cevaplara karsi nicin, kim, nasil
gibi benzeri ek sorularda sorularak, arastirma alaninda derinlemesine bilgi edinilmeye
calisilmis, sorulacak sorunun cevabi daha oOnceki sorularda alinmig ise o soru

sorulmayi1p bir sonraki soruya gecilmistir

1.7. Calisma Grubu

Bu arastirma, Diizce’nin Yigilca ilgesinde bulunan bir rehabilitasyon merkezinde
egitime devam eden zihinsel engelli cocuk sahibi ailelerle gerceklestirilmistir.
Aragtirmanin 6rneklemi Rehabilitasyon merkezine kayitli 20 zihinsel engelli ¢cocuk

sahibi aileden olugmaktadir.

Arastirmanin goriismeleri derinlemesine miilakat seklinde olup goriismeler

sirasinda goriismecilere bir sosyo-demokrafik form uygulanmis, ardindan agik uclu
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sorulara gecilerek ses kayit cihazi kullanilmistir. Yaklasik olarak her bir goriisme 18
dakika ile 60 dakika arasinda gerceklesmistir. 11 Kadin, 9 Erkek olmak iizere toplam 20
kisiden olusan goriismecilere calismanin amaci, 6nemi hakkinda bilgiler verilip, bu
konudaki goriis ve beklentilerinin alinacagi belirtilmistir. Ayrica bu goriismelerin ses
kayit cihazina kaydedilerek, arastirmact disinda kimsenin kayitlar1 dinlemeyecegi ve

kayit dokiimlerini kimsenin okumayacagi belirtilmistir

Toplam 20 goriisme rehabilitasyon merkezinde bulunan bireysel egitim sinifi,
ogretmenler odast ve rehberlik ve psikoloji odasinda gerceklesmistir. Goriismeler
sirasinda miimkiin oldugunca goériismelerin boliinmemesine ve goriisiilen kisilerin

kendilerini rahat hissedebilmesine dikkat edilmistir.

1.8. Smurliliklart

Arastirma;

1. Diizce’nin Yigilca ilgesindeki Zihinsel Engelli Cocuk Sahibi Ailelerle
stnirhdir.

2. Goriismeye katilan 11’1 Kadin, 9’u Erkek olmak iizere 20 kisiyle sinirlidir.

3. Arastirma kirsal alanda yapilmis bir ¢alisma ile sinirlidir.



II. BOLUM

2. ARASTIRMANIN TEMEL KAVRAMLARI

2.1. Engellilik

Engellilik toplumda engeli yasayani ve yam sira engelli kisinin yakinlarimi da
ilgilendiren 6nemli bir konu ve sorundur. Engellilik birka¢ farkli tanimi yapilmasiyla
birlikte soyle de ifade edilebilir: ‘dogustan veya sonradan, gecirmis oldugu bir
rahatsizlik veya kaza sonucu, viicudunda ki bazi organlarin kismen veya tamamen
islerligini kaybetmesi ve bunun sonucu olarak engelli kisinin bakima ve ilgiye ihtiyag

duymasidir’.

“Herhangi bir sosyal kesimin (0ziirliiler, yashilar, hastalar ve genelde
dezavantajli gruplar) beden, zihin, duygu ve(ya) ruhlarinda karsilastig1 degisik sorunlar,
fonksiyonel sinirlamalar (yetersizlikler) sonucunda sosyal hayata yeterince uyum
saglayamamasi, giinliikk ihtiyaglarinin karsilanmasinda giigliiklerle karsilasmasidir.
Yetersizlik sebebi ile kisinin yas, cinsiyet ve sosyo-Kkiiltiirel faktorlere bagli olarak
kisinin sosyal roliinii yerine getirmesinin engellenmesi durumudur” (Seyyar, Geng

2010: 200).

Diger taraftan sosyolojik ve toplumsal olarak engellilik, daha cok engeli olanlari
disarida birakan veya yeterince dikkate almayan, insanlart ‘normal’ faaliyetlerinden
dislayan bir toplumun sebep oldugu avantajli olmayan, sinirlayict bir durumdur. Bu
yiizden engellilik 1rk¢ilik ve cinsiyetgilik tarzinda yapilmis bir ayrimi ve toplumsal bir

baskiy1 ifade eder (Morris 2001, Aktaran: Burcu 2007: 336). Bu baglamda engellilik
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sadece engeli tasiyan1 degil, ayn1 zamanda engellilik sahibi kisilerin yakinlarin1 ve en

basta engelli kisinin ailesini de etkilemektedir.

Toplumu meydana getiren ailelerin bir kism1 yasam diizenlerini etkileyen farkli
ve Ozel durumlarla karsi karsiya gelir. Bu ©6zel durumlar engelli bir evlat sahibi
olmaktir. Ge¢cmiste ve bugiinlerde, engelli olarak andigimiz ¢ocuklarin aileleri de, 6zel

aileler olarak degerlendirilmektedir (Cavkaytar 2010: 73).

2.1.1. Tarihsel Olarak Engellilik

Baskalarinin ilgisine, yardimina devamli gereksinim duyan kisilerin yasam
miicadelesi, her zaman diger sosyal gruplara gore zor olmustur. Tarihin bazi
zamanlarinda, 6zellikle bazi sert ve irk¢i ideolojilerin etkisi altinda ki iilkelerde, zihinsel
ve ruhsal problemli hastalara yonelik yasam hakki bile ¢ok goriilmiistiir (Seyyar 2013:
53).

Toplumsal degerler; MO 355 Aristo’'nun “miikemmel olmayan hicbir seyin
gelismesine izin vermeyin” ifadesinden etkiyle, Yunan ve Roma’da gii¢, zeka, giizellik
desteklenirken, onlara gore eksik, yetersiz olan engelli cocuklarin yok edilmesine neden
olmusglardir. Bu baglamda Roma’da bu cocuklarla ilgili ¢ikan yasa, agir engelli
cocuklarin yalmiz birakilmalarini, satilmalarin1 veya oOldiiriilmelerini istemislerdir
(Donmez 2011: 31).Eski Yunan’da ¢ocuklar daha ¢ok toplumun mal1 olarak goriiliirdii.
Mesela Sparta’da yeni dogmus bebekler fiziksel yeterlilik agisindan bir grupca
incelenirdi. Eger bebegin zihinsel veya farkli bir tiirde engele sahip oldugu diisiiniiliirse
Eurotes nehrine ya da uzaklara birakilirdi (Eripek 2009: 4). Biiyiik dinlerin ortaya
cikmasi ve yayilmasi engelli bireylere yaklagimi degistirmis, engelli bireyler korunmaya
baslanmistir (Donmez 2011: 32). Yan1 sira Orta cagda engelli bireylere bakim saglamak

icin din kurumlar1 kapsaminda farkli barinma evleri agcilmistir (Eripek 2009: 5).

Hz. Muhammed dénemi ve sonrasi, calisabilecek durumda olanlar engelli veya
normal olarak ayirt edilmeden, birlikte devlet isleri ve egitim sektoriinde istihdam

edilmis ve bu sonradan kurulan islam devletlerine de etki etmistir. Bu devletlerde
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engelliler tedavi edilmis, topluma kazandirilmistir (D6nmez 2011: 32).Bakim hizmetleri
noktasinda, onemli bir yerde olan Selcuklu ve Osmanh Tiirkleri, Avrupa’dan daha iyi
bir durumda idi. Bugiinkii durum ge¢misi yansitmasa da, sosyal ge¢mis, milli kiiltiir, 6rf
ve adetlerimiz ve bunlarin giiclii kaynaklari referans alinarak yapilandirilmaya
calisilirsa, sosyal hizmetler ve bakim uygulamalari icin iyi bir noktada olmak
miimkiindiir (Seyyar 2013: 69). Ozel gereksinimli ve engelli bireylere kars1 tutumlarin
degismesinde bilim ve felsefe onemli bir yere sahip olmus, 18. ve 19. Yiizyillarda
felsefede ‘bilginin kaynaginin ne oldugu’ sorusu iizerinde durulup, tartisilmasi bu
stirece katki saglamistir. Ayrica Diderot, Condillac, Bishop Burkley gibi diisiiniirler,
engelli bireylerle ilgilenmis ve katki saglamislardir (D6nmez 2010: 33).

2.1.2. Tiirkiye’de Engellilik ve Engellilik Uzerine Politikalar

Tiirkiye’de oziirlii niifusun orami genel niifus iginde %12.9°dur. Zihinsel
engelliler ile isitme, gorme, ortopedik, dil, konugma engellilerinin oranmi toplam %2,58
iken, siiregen problemi ve engeli olanlarin orani ise %9,70’dir. Engelli olma orani yas
durumlarina goére incelenince ileri yasta her iki grupta da artis gostermektedir. Fakat bu
artis siiregen problemi olanlarda digerlerine kiyasla daha fazladir. 0-9 yas arasi i¢in
ortopedik, gorme, isitme, dil, konusma ve zihinsel engellilerin oram1 %2.60’tir. Bu oran
siiregen hastalig1 olan 20-29 yas grubunda iki katina ¢ikarken, ortopedik, gorme, isitme,
dil, konusma, zihinsel oziirlii olanlarda ise 50-59 yas grubunda bulunmaktadir (TUIK ve
OZIDA 2002: 5). Bu arastirmada yine kadin engellilerin oraninin (%13,45), erkek
engellilerin oranindan (%11,10) daha yiiksek oldugu tespit edilmistir. Bunun i¢inde

Zihinsel engellilerin oran1 % 0.48 (binde 48’ini) olusturmaktadir (Seyyar 2015: 48).

Tiirkiye’de engelli oranlar yapilan arastirmalar ¢ercevesinde yukaridaki tabloyu
ortaya cikarirken, engellilik ve engelli bireylere yonelik olarak umulan sagduyu ve
dikkatin, Cumhuriyet doneminde olusmaya basladigi ve bunun 6zellikle 1950’1
yillardan baslamak itibariyle giderek yogunlastigi ve bunun sonucu olarak uluslararasi
diizeydeki gelismelerle Tiirkiye’de de sosyal politika olarak ele alindig
goriilebilmektedir. Sosyal politikanin en bastaki amaci farkli risklere yonelik, zayif

kesimleri giivence ve teminat altina almaktir. Bu yonde yapilan sosyal koruma ve
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yeniden dagitim mekanizmalariyla dezavantajli kisilerin sosyal ve ekonomik yasama
katilimi1 saglanmasi, kaynaklarin adaletli bir sekilde dagitilmasi hedeflenmektedir (Aksit
2013: 19).

Osmanli doneminde engelli bireylerin egitimi agisindan sistemli c¢aligmalar
olmamasina ragmen, engelli bireylerin yaslilar evinde bakildig1 ve yeteneklerine uygun
istihdam edildikleri goriilmiistiir (Sahin 2009: 48). Cumhuriyet donemi ve sonrasi
engellilere yonelik calismalar baslarken, 1950°1i yillarda devlet kurumlarinda, sivil
toplum birimlerinde yer bulmus, 1960 ve sonrasi ‘toplumsal konumlar’’ dnemsenmeye
baslamistir (Burcu 2007: 43). Tiirkiye ve Diinyada engelli bireylere yonelik pozitif
gelismeler, yasal olarak gerceklestirilmistir. Yirminci yiizyilin yarisindan sonra gerek

ulusal, gerek uluslararasi devletler bu konunun 6nemini daha iyi anlamislar.

Uygulamaya konulan sosyal politikalarda engelli bireylerin hayata pozitif
bakabilmesini, temel insan haklarindan yararlanmasini, iireten ve mutlu kisiler olarak
ilkelerine katkida bulunmasini yol acmak, cagdas devletlerin anayasal Oncelikleri

olmustur (Blau, J. ve Abramavitz 2003, Aktaran: Kiigiikali 2014: 61).

Kargin (2003)’e gore, 1971 yilinda 1475 sayili ‘is kanunu’ kabul edilmis ve bu
kanunun 25. Maddesi itibariyle, 50 ve daha fazla isci sahibi olan isletmelerin %3
oraninda engelli istthdam etmeleri gerekli goriilmiistiir. Takiben 1972 yilinda kabul
goren 1615 sayili kanun itibariyle de engelli kisilere yonelik makine, techizat ile
tedavide kullanilacak ilaglardan glimriikk vergisi alinmayacag kararlagtirilmistir

(Aktaran: Burcu 2007: 44).

1976 yilinda issiz engelli vatandaslar ve 65 yasini doldurmus yash kisileri
diizenli bir gelire kavusturan 2022 numarali kanun ¢ikarilmistir (Burcu: 2007: 44). Belli
bir ayliga sahip olan aile reisi, esinin de bu aylig1 hak etmesi durumunda veya diizenli
olarak bu ayligi alan birisiyle evlendiginde %50 oraninda artirilmaktadir.2022 sayili
yasa kapsaminda ayliklar 3 ayda bir alirlar (ZICEV: 2014, http://www.zicev.org.tr/
engelli-ayligi-nasil-alinir, 17 Mayis 2016’da erisildi).
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1980 yil1 sonrast engellilere yonelik diizenlemeler yasal anlamda hiz kazanmas,
engelli hizmetlerinin izlenmesi amach 1981 yilinda Sakatlarn1 Koruma Milli
Koordinasyon Kurulu olusturulup, 1982 yilindaki T.C. Anayasasinda engelli haklar
giivence altina alinmistir (Seyyar, Ali 2015: 131). 1997 yili itibariyle engellilere yonelik
daha 6zel olarak, Sakatlar1 Koruma Milli Koordinasyon Kurulu kapatilip, Oziirliiler
Idaresi kurulmus ve 5378 sayili Oziirliiler Kanunu da 2005 yilinda yiiriirliige girmistir.
Bu Oziirliller Kanunu dordii gegici, 56 madde icermekte ve bu maddelerin ilk 16’s1
bakim, rehabilitasyon, is, egitim, istthdam, meslek konularinin igcermektedir (Caha2016:
133). Bu kanun ilk kez sosyal politika yonlii ele alinirken, onemli bir paradigma
degisikligiyle sosyal model anlayisina dayanarak Avrupa Birliginin 6ziirliiler
politikalarina benzemistir (Seyyar 2015: 134). Tirkiye’de 2000’1 yillarda o6ziirli
kisilere yonelik gelistirilen politikalar, 6ziirliiler i¢in alt yap1 ve kurumlagsmay1 belli bir
siire icinde gidermeyi hedef edinen, Oziirli haklarini insan haklar1 cercevesinde
degerlendiren, sivil yonlii, 6ziirli dostu sosyal politikayr ve hizmetleri de diisiinen

yapidadir (Burcu 2007: 48).

Tiirkiye engellilik alaninda baglayicilik 6zelligi olan ilk ve tek belge olan,
ayrimcilikla miicadele ana hedefinde hak ve Ozgiirliikklerden esit sekilde
faydalanilmasin1 6ngoren, 30.03.2007 tarihinde imzalamistir. 2009 yilinda Bakanlar
Kurulu karar ile yiiriirliige giren s6zlesmeye ek olarak, bir de protokol imzalanmaistir.
Ayrica bu gelismeler daha sonra anayasal diizene tasinip, Anayasanin 10.maddesi
geregince, engelliler icin alinacak tedbirlerin, esitlik ilkesine aykir1 sayilamayacagi
hiikmii getirilip, pozitif ayrimciligi anayasal diizeyde de saglamistir (Aile ve Sosyal
Politikalar ~ Bakanligi  Engellik Raporu 2014, http://eyh.aile.gov.tr/yayin-ve-
kaynaklar/son-10-yilda-turkiyede-engellilik-ve-kalkinma-raporu-20022013, 28 Mayis
2016’da erisildi ).

2.1.2.1. 2022 Engelli Ayliklar
Engellilik orami yiizde 40 seviyesinde olan kisiler icin, kanun numaras1 2022

olan ve licer aylik olarak verilen engelli ayliklari, Tiirkiye'de yasayan, isi olmayan

yoksul engellilerin en Oonemli sosyal giivencesidir (Seyyar 2015: 320) 18 yasindan
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biiylik olan ve genis bir raporla engelini kanitlayan herkes bu maasi almaya hak
kazanmaktadir. Oziirlii aylig1 baglanma siireci defterdarlik- mal miidiirliikleri (Valilik
/Kaymakamlik) aracilifiyla, il, ilge idare kurulunca alinan muhtaglik karar1 sonrasinda
evrakin Sosyal Giivenlik Kurumu- primsiz ddemeler Genel Miidiirliigiine ulagsmasiyla
ve yapilan inceleme neticesinde, evrakin gelis sirasina gore yapilir. Engelli maasi
O0demelerinin ilki Ziraat Bankas1 subeleri tarafindan, daha sonraki ddemeler ise Tiirkiye

genelindeki PTT subeleri kanaliyla yapilir (Engelli Sesi 2014: 2)

2.1.2.2. 18 Yas Alt1 Engelli Yakin1 Ayhigi

Tiirk vatandast olan 18 yasini tamamlamamis ve ilgili mevzuatta engelli
olduklar1 tespit edilen engelli yakinlarinin bakimini, iistlenmis olan Tiirk
vatandaslarindan, her tiirlii gelirler toplam1 baz alinarak, hane ici kisi basina diisen
ortalama aylik geliri, 16 yasindan biiyiikler i¢in belirlenmis asgari iicretin aylik net
tutarinin, 1/3’iinden az olan ve Sosyal Yardimlagsma Vakiflarinca ihtiyac sahibi ve
muhtag¢ oldugu belirlenmis kisilere, bu muhtaclik halleri devam ettigi siirece ve bakim
iliskisini fiilen gerceklestirmeleri kaydiyla (3240) gosterge rakaminin, memur aylik
katsayis1 ile carpimindan olusan tutarda aylik baglanir (6525 Sayili Kanun 2014,
Aktaran: Seyyar 2015: 330). Asgari iicretin 3/1 tutar1 2014 yil1 ilk yaris1 i¢in 255 liradir
(TEF 2015: 4).

2.1.2.3. 18 Yas Ustii Engellik Maas1

Diger taraftan saglik kurulu tarafindan engelli olduklarina karar verilen, higbir
geliri bulunmayan, Sosyal Yardimlagsma Vakiflarinca muhta¢ olduklarina karar verilen
kisilere, muhtaclik siiresi devam ettigi miiddetce 4860 gosterge rakaminin memur aylik
katsayis1 ile carpimindan olusacak tutarda aylik baglanacak. 18 yasini tamamlamis
engelli vatandaslar eger talep ederse, Tiirkiye Is Kurumu tarafindan ise yerlestirilmemis
olanlar i¢in 3240 gosterge rakaminin memur aylik katsayisi ile ¢arpimindan bulunacak
tutarda aylik baglanacaktir. Nafaka sahibi olmayan ya da nafaka baglanacak kisiler bu
diizenlemenin kapsami1 disinda kalacaktir (TEF 2015:4).



22

2.1.2.4. Evde Bakim Maasi

Engelli bireyler hayata giivenle bakip, tutunabilmeleri, ihtiyaglarin1 kismen de
olsa tedarik edebilmeleri i¢in baskalarina ihtiya¢ duymaktadirlar. Bu ihtiyaglarin yerine
gelmesi bakim hizmetleri olarak ifade edilmektedir (Geng, Baris 2015: 39 ). S6z konusu
Bakim hizmetleri kurumda ve evde bakim olmak iizere farklilasmaktadir. Devlet bakim

hizmetinin karsili§a bakimi iistlenen kisilere aylik iicret 6demektedir.

Engelli olan cocugun veya yetiskin bireyin bakim sorumlulugunu almak zordur.
Ciinkii engeli olan c¢ocugun bakimi normal bir ¢ocugun bakimina gore ilave
sorumluluklar yiikii getirir. Ebeveynler, bilhassa agir seviyede engeli olan ve devaml
hastalig1 bulunan ¢ocuklarin bakiminda, hemen hemen giiniin tamamini engelli cocukla

gecirmek durumunda kalabilir (Ozen 2008, Aktaran Cavkaytar 2010: 79).

Ilgili kanuna gore, agir engelli cocugu olan, cocuk annelerine ‘evde bakim
ticreti’ 6denir. Kisi basina diisecek gelir 2014 yili ilk yaris1 icin 510 liradir. Bu miktar
asgari licretin iigte ikisidir. Eger hane i¢inde birden fazla bakima ihtiya¢ duyan engelli

var ise ilk engelliden sonra ki engelli iki kisi sayilir (TEF 2015: 5).

2.1.2.5. Baz1 Engelli Haklar1 Ve Avantajlar

Engelli kisi ve ailesine yonelik olarak yasi ve engelin derecesine gore degisen,
aylik maas ve bakim 6demelerinin haricinde, yasamina katki saglayip, sosyal kiiltiirel
gelismelerine de etki edecek bazi ek olarak hak ve avantajlar da bulunmaktadir. Tiirkiye
Engelliler Federasyonu (2015: 3-4-5-6-8)’na gore bu hak ve avantajlar1 su basliklar
altinda toplamak miimkiin olabilir:

1-Su indirimi, 2- Digiturk indirimi, 3- Sehiri¢i ulasim, 4- E KPSS'ye Girme
hakki, 5-Gelir vergisi indirimi, 6- Tiirk Telekom sosyal tarife, 7- TTNET, 8- Uydunet
ve TurkcellSuper Online, 9- Erken emeklilik, 10-Emlak vergisi muafiyeti, 11-
Sehirlerarasi otobiislerde indirim, 12- THY indirimi, 13- Muayenede 6ncelik, 14-Devlet
tiyatrolarinda indirim, 15- Miizede, toren yerlerinde indirim, 16-OTV ve MTV
muafiyeti, 17-Engelli park yerleri, 18- TCDD indirimi, 19- Hasta alt bezi, 20- Cep
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telefonu hizmetlerinde indirim, 21- 18 yas uistii engellilik maasi, 22- 18 Yas alt1 engelli
yakin1 maasi, 23- Universitede engelli dgrenci avantaji, 24- Evde bakim maasi, 25-
Engelli cocugu olanlara nobet muafiyeti, 26-Engelli cocugu olan annelere erken
emeklilik hakki, 27-Ozel egitim hakki, 28-Yetim ayligi ve engelli maas1 alanlara
yonelik avantaj, 29- Tayin hakki, 30- Engelli memurun nobet durumuna iliskin avantaj,
31- Bayilikler, 32- Refakat izni, 33- Engelli memurun izin hakki, 34- Senelik izin
kullanma hakki, 35- Hastalik izni, 36-Saglik Rapor alim iicreti, 37-Istihdam, 38-TOKI
avantaji, 39- Oturulan Konut'ta engellilere yonelik diizenleme yapilmasi, 40-Engelli
sporculara spor yapma, madalya alanlara YGS olmadan yerlesme hakki, 41-Isitme
engelli 0grenciler icin meslek liselerine sinavsiz gegis ve okul dncesi- ilk-orta 6gretimde
yatili egitim hakki, 42-Calisan engelliler avantaji, 43-Ara¢ muayene, 44-Engelli
secmenler, 45-Ucretsiz ulasim (6zel egitim igin), 46- Meslek edindirme avantaji, 47-
Engelli maaslar1 ve haciz, 48-Deniz yollar1 ulasim, 49- Engelli kimlik karti, 50-Engelli
sorunlar1 danmisma, 51-Fizik tedavi seanslari, 52- YGS taban puan avantaji, 53-
Ortadgretimde Ortak sinavlardan muafiyet, 54- Muhta¢ ayligi, 55 - Engelli Memur ve
Engelli Cocugu, bakima muhta¢ yakin1 olan memurlarin tayin hakki, 56- Korumali is

yerleri

2.2. Zihinsel Engellilik

Zihinsel yetersizlik; zihinsel islevler ile kavramsal, sosyal ve pratik beceriler
diye ifade edilen uyumsal davranisin, her birinde anlamli sinirlamalar olarak karakterize
olan bir yetersizlik tiiriidiir (AAIDD 2010, Aktaran Meral 2011: 10). AAIDD’nin
yapmis oldugu bu tamimlamanin disinda birka¢ farkli tanima daha yer vermek

miimkundiir.

Dogumdan once, dogum sirasinda veya dogumdan sonra olusan merkezi sinir
yapisini olumsuz etkileyen bazi sebeplerle, zihin fonksiyonlar1 ve gelisimini yavaslatan,
sonu¢ olarak uyumsal davranislarin gerceklesmesini engelleyen, sosyal ve akademik
davraniglarda eksiklik olusturan siirekli bir durumdur (Esen 2003: 10). Herhangi bir

sebepten dolay1 hastalik kaza depresyon dogustan kaynaklanan rahatsizliklar ve benzeri
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zihni fonksiyonlarin normal sekilde islemedigini gosteren anormal bir durumdur”
(Seyyar ve Geng 2010: 859). Diger taraftan, Doll (1941) zihinsel engelliligi alt1 olgiit
icinde ele almistir: (1) Sosyal yetersizlik, (2)zihinsel normal alt1, (3) gelisim doneminde,
(4) olgunlagsmada, (5) yapisal kaynakli, (6) iyilestirilemez (Aktaran: Eripek 2009: 60).
Bir c¢ocuk veya c¢ocukluk yasimm gegmis bir yetiskine zihinsel engelli tanisi
konulabilmesi i¢in ortalamadan daha alt bir derecede zeka isleviyle, iletisim, evdeki
yasam, bakim, toplumsal beceri ve faydalik, kendine yon verebilme, saglhiga dikkat
etme, akademik beceri ve calisma ortamlarinda, iki ya da daha fazla bozuklugun birlikte
bulunmasi ve bunun 18 yasindan Once baslamis olmasi diisiiniiliir. Zihinsel engel

Tiirkiye’de yaygin bir bicimde bulunan engel tiirlerindendir (Basagm ve Ozida 2006: 9).

2.2.1. Zihinsel Engelin Nedenleri

Zihinsel engele neden olarak, dogum 6ncesi, dogum siras1 ve dogum sonrasinda
olusan problemler olmak iizere farkli degerlendirmeler getirilebilmektedir. Bunlardan
ornek olarak, genetik faktorler dogum Oncesini ilgilendirebilecegi gibi, dogum sonrasi
icin de ozellikle yiiksek ates (havale), diisme ve yaralanmalardan kaynaklanan sebepler

de gosterilebilmektedir.

Zeka yetersizligi veya geriligi olan kisilerde %35 olarak genetik bir sebep
gosterilebilirken, enfeksiyon travma ve toksinler gibi dis etkenler, bazi dogum
problemleri ve zamanindan Once dogum (prematiirite) gibi etkiler 1/3 nedenleri
kapsaminda aciklanabilmektedir). Geri kalanin nedeni bilinmemektedir (Esen 2013:

24).

Zihinsel yetersizlige neden olarak yiizlerce etmen bilinmekle birlikte, nedeni
bilinmeyenlerin sayisi da, nedeni bilinenler kadar biiyiiktiir. Yalmzca vakalarin
%50’sinde sebep agiklanabilmektedir cilinkii zihinsel yetersiz bireylerin ¢ogunu
olusturan ‘hafif diizeyde zihinsel yetersizlik’ diizeyinin, cogu kez nedeni

bilinmemektedir (Eripek 2009: 180).
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2.2.2. Zihinsel Engelli Cocuk

Zihinsel engelli ¢cocuklar kendilerinin zihinsel gii¢lerini kullanamazlar ve kendi
akranlarina gore geridedirler. Zihinsel engelli c¢ocuklar yavas Ogrenirler, yavas
diisiiniirler. Normal bir beceri kabiliyetine sahip degildirler (Martinez 2015,
http://www.livestrong.com/article/142262-characteristics-mentally-challenged-children/
30 Mayis’da erisildi).

Bu ¢ocuklarin ¢ogu is veya okul ¢alismalarinda gereken uyum saglama (adaptif)
becerilerinde yardima gereksinim duyarlar. Okulda ve evde bu becerileri ¢ocugun
ogrenmesi saglanarak yardim edilebilir (Basagm ve Ozida 2006: 44) . Yetiskin yasa
ulagmis olsalar bile 6zellikle bazi soyut kavramlar1 anlayamazlar. Engellilikleri ileri
diizeyde olmasa da, bircok zihinsel engelli normal yasitlarinin seviyesinde diisiiniip

karar alamaz (Seyyar 2015: 46).

Zihinsel engellilik durumunun tanimlanmasi, bu sekilde olan cocuklarin tespit
edilmesi ve ilgili 0zel egitim imkanlarinin olusturulmasinda Onemli goriilmektedir.
Fakat zihinsel engelligi olan ¢ocuklar homojen bir topluluk degildir ve aralarinda
onemli olabilecek farkliliklar olustururlar. Zihinsel engellilik tanimi, sahip oldugu genel
anlam boyutunda bu farkliliklar1 ifade etmekten uzaktir. Bu agidan zihinsel engelli
cocuklarin ortak niteliklerine gore siniflandirilmasina ihtiya¢ hissedilmektedir (Eripek

2009:106).

2.2.3. Zihinsel Engelin Siniflandirilmasi

Zihinsel engellilik farkli kategoriler icinde degerlendirilebilmektedir. Bu
noktada hafif, orta, agir ve ileri olmak iizere dort siniftan bahsetmek miimkiindiir. Sahip
olunan engellilik ve gerilik diizeyine gore zihinsel engeli olan cocugun cevresiyle
iletisimi, yetenek ve beceri gelisimi farklilik gosterebilmektedir. Ornegin hafif ve orta
diizeyi bulunan cocuklar verilecek egitimle cevresiyle iletisimi daha kolay saglarken bu

agir ve ileri diizey engeli bulunan ¢ocuklar i¢inde daha zor olmaktadir.
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2.2.3.1. Hafif Diizeyde Zihinsel Gelisme Geriligi Diizeyi (I Q Diizeyi: 50-70)

Hafif derecede zihinsel engelli cocuklar daha ¢ok okula basladiklar1 zaman
engeli fark edilebilen ¢ocuklardir. Cocugun akademik yonden yasadigi zorlanmalar ve
gosterdigi problemli davramiglar engelli durumuna iligkin endiselere neden olur.
Ogrenme sorunu ‘okuma’ gibi bir konu veya alana 6zel bir konu icin olabilecekken,

cogu zaman birden cok alan1 kapsamaktadir (Eripek 2009: 240).

Bu grupta bulunan zihinsel engelli bireyler ‘egitilebilir’ olarak
degerlendirilirken, hafif diizeyde zihinsel engelli olan cocuklar konusma ve bazi
yeteneklerini 0-5 yas arasinda kazamirlar. ileri yaslara kadar zihinsel 6zrii olmayan

cocuklardan ayirt edilemezler (Basagm ve Ozida 2006: 12).

2.2.3.2. Orta Diizeyde Zihinsel Gelisme Geriligi (I Q Diizeyi: 35-50 )

Zeka seviyeleri orta diizeyin altinda olarak ‘Ggretilebilir’ kisiler olarak deger
kazanirlar. Bu diizeydeki ¢cocuklar konusma yeteneklerini erken cocukluk doneminde
kazanabilirler (Seyyar 2015: 44) Ozel egitim ve Ogretim olanaklariyla, giindelik
yasamlarinda kismen bagimsiz olmayr o6grenebilirler (Plotnik 2009: 288) Fakat
akademik anlamda ilkokul ikinci simif diizeyine ge¢mekte zorlanirlar. Ergenlik
yillarinda toplumsal kurallar1 6grenmedeki zorluklar1 akranlariyla iliskilerini bozabilir

(Basagm ve Ozida 2006: 13).

2.2.3.3. Agir Diizeyde Zihinsel Gelisme Geriligi (I Q Diizeyi: 20-35).

Agir diizeyde zihinsel engelli olan bu bireyler erken cocukluk donemlerinde
konusma becerilerini ¢cok az kazanir veya hi¢ kazanamazlar (Basagm ve Ozida 2006
:13) Ozel egitim ve 6gretim imkanlar1 vasitasiyla kisisel gereksinimleri icin smmrh
beceriler kazanabilirler. Ancak motor ve sozel yetenekleri sekteye ugradigindan

yasamlari siiresince bakima gereksinim duyarlar (Plotnik 2009:288).
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2.2.3.4. 1leri Diizeyde Zihinsel Gelisme Geriligi (I Q Diizeyi : 0-20).

Ileri derecede zihinsel geriligi olan kisiler korumaya muhtac insanlardr.
Cocukluk donemlerinde duyu-motor ¢alismalarinda uyari eksikligi nedeniyle 6nemli
yenilikler goriilebilir (Seyyar 2015: 45) Devamli olarak yardima ve bakima gereksinim
duyarlar uygun egitilirse, kendilerine bakim ve konugma becerileri gelistirebilirler. Cok

yakin koruma altinda basit isleri gerceklestirebilirler (Basagm ve Ozida 2006: 14 ).

2.2.4. Zihinsel Engelli Cocuga Sahip Aile

Aile kurumu tek tek kisilerden ve bu kisilerin bir araya gelmesinden sonra farkli
bir anlama sahip olur. Kisilerin aile yapisin1 olusturmalariyla beraber bireysel yasam
sekillerini degistirip, farkli bir etkilesim, yeni bir yasam tarzi1 diizenlemeye baslar ve
aile kurumunu olustururlar (Celebi 2003: 37). Aileler i¢cin 6nemli bir nese ve seving
kaynagi olan yavrular ailenin kurulumuyla beraber ailelerin en Onemsedikleri aile
tiyeleri olurlar. Fakat bazen durum ailelerin istedikleri, hayal ettikleri gibi olmayip
onlart zorlayict bir siirece sokabilir. Aileler i¢in engelli bir ¢ocuklarinin diinyaya
gelmesi beraberinde farkli yonlerden bircok yiikii de getirmektedir. Normal ¢ocuklu bir
aileye kiyasla zihinsel engelli cocugun bakimi, beslenmesi, kigisel gelisimi ayr1 6zenli

ve devamli kontrolii gerektiren siire¢leri icermektedir.

Yeni bir cocugun diinyaya gelmesi, aileleri i¢in mutluluk verici ve kutlamaya
deger zamanlar1 olustururken, aileler yeni dogan cocuklar1 iizerinden bir¢ok hayal
kurup, gelecege yonelik istek tasirlar Diger taraftan, zihinsel engelli bir cocugun
diinyaya gelmesi ise bir aile i¢in travmatik ve aile diizenini bozucu bir etkide bulunabilir
(Marshal DT 1992, Aktaran: Kaur ve Arora 2010: 7) Ailelerin i¢cinde bulunduklari
durum ve miicadelenin yani sira bu siirecin normal gegici bir hastaliga gére uzun olmasi

da yasamlarin1 olumsuz etkilemektedir.

Devamli olan ve devam eden hastaliklar insanlar i¢in ana saglik sorunlaridir ve

insanlarin birlikte yasadiklart kosullardir. Siirekli hastaliklar uzun siirdiikleri icin
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insanlarin toplumsal ve psikolojik yasamlarina ciddi etkileri vardir (Taylor, Peplau ve

Sears 2015: 477 ).

Boyle bir durumda aile iiyeleri zihinsel engelli ¢ocuktan ileri gelen stresle ve
daha bir¢ok giicliikle basa ¢ikmalidir. Bu durum huzursuz edici bir¢cok duyguyla
yiizlesmelerine sebep olur. Dogaldir ki aileler aci, icerleme, hayal kiriklig1 ve hiisran
yasarlar. Oyle ki bazen bu duygular sucluluk hissetme, iimitsizlik, depresyona neden
olabilir. (Zupanick,D. 2011, http://www.mhmrcv.org/poc/view_doc.php?type=doc&id=
14491&cn=37, 31 Mayis 2016°da erisildi).

Engelli bir ¢ocugun anne ve babasi olmak durumunda farkli tepkiler ortaya
cikabilir. Normale gore engelli bir evlat sahibi olmak aileleri farkli big¢imlerde
etkileyebilir. Farkli engellere sahip ¢ocuklara yonelik ebeveynlerin yaklasimlar: benzer
olmamasina ragmen bazen benzerlik gosterebilir. Ebeveynlerin verdigi tepkiler,
verilmis olan tepkiler agisindan farklilasabilir. Fakat tiim bunlar ac1 ve endise yasayan
kimselerin ~ genelinde  goriilebilir. Bu  normaldir ve  patolojik  olarak

degerlendirilmemelidir (Ersoy 2010: 406).

2.3. Zihinsel Engelli Cocuga Sahip Ailelerin Sorunlar1

Zihinsel engelli bir cocugun sahip oldugu sorunlar, kendi yagamini, kendi duygu
ve fiziksel yapisim1 olumsuz yonde etkilemektedir. Bu sorunlar kisisel olarak
kendisinden ileri gelebilecegi gibi, ailesinden ve cevre iligkilerinden de
kaynaklanmaktadir. Bu sebeple Ozellikle engelli cocuga sahip aileler, engelli

cocuklariin yasamis oldugu sorunlardan dogrudan veya direkt olarak etkilenmektedir.

Zihinsel problem, sadece zihinsel problemi olan biriyle sinirlanmamakta yani
sira aileyi de etkilemektedir. Bu noktada ¢ocugun tatmin edici duygusal gelisimi, ailenin
verdigi tepkilere karsiliklara da bagli olup, bundan etkilenmektedir (Malhatro & Sharma
2013: 27).
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Engelli bir cocuga sahip olup bu cocukla yasamaya baslayan ailelerde, aile
bireylerinin yasam, duygu, diisiince ve davramislarim eksi yonde etkileyen bircok

degisiklikler meydana gelmektedir (Ogultiirk 2012: 23).

Zihinsel engelli ¢cocuga sahip ailelerin ¢ocuklarinin engeline uyum siirecinin
kendi icinde getirdigi bir¢ok duygusal yiik ve sorun varken ayrica hem uyum siireci,
hem bu siirecin sonrasinda, zihinsel engelli cocuk sahibi aileler bircok farkli sorunla

kars1 karsiya gelmektedir.

2.3.1. Engellilige Uyum Siireci Sorunu

Ailelerin engelli bir ¢ocuga sahip olmasiyla beraber aile bircok sorunla
yiizlesmekte, aile duygusal olarak yipranmakta ve engelli cocugun dogumuyla olusan
problemleri ¢ozmekte zorlanmaktadir (Ogultiirk 2012: 28). Engelli bir cocuga sahip
olmak ebeveynlerin alisik olduklar1 yasam bicimlerinde, duygularinda farkliliklar
meydana getirmektedir. Bu degisimlere adapte olmak, yogun stresin iistesinden gelmek
aileler icin kolay bir durum degildir (Kara 2008: 329). Cocuklarin zihinsel engelli
oldugunun farkina varan aileler, normal bir ¢cocuga sahip ailelerin gecirdigi gelisim
asamalarindan farkli gelisim agsamalarindan gegmektedir (Ardi¢ 2013: 26). Cocuklarinin
engelli oldugu 6grenildikten sonra ebeveynler ilk olarak iiziildiiklerini, depresyon i¢inde
bulunduklarim1 belirtmektedir. Bu siireci karmasa, pazarlik, kabul ve uyum benzeri

asamalar takip etmektedir (Cavkaytar vd 2004: 200).

2.3.1.1. Sok Asamasi

Sok asamasi ailenin ilk etapta ¢ocuklarinin engelli olduguna inanmamak ve bunu
yatsima asamasidir. Engelli bir cocuk, ailenin beklemedigi, beklentilerle zit olan bir
durumdur ve aile sok yasamaktadir (Ardi¢ 2013: 29). Sok ve reddetme asamasindaki
ebeveynler daha cok utang, kendine uygun gérmeme, agir bir bedel 6dedigini diisiiniip,
nihai olarak doktora gitme egilimleri gosterirler. Bu asama olaym farkinda olamama,
gormezden gelip, farkli seylerle vakit gecirip, ¢cocugu ihmal etme seklindeki davranis

sekilleriyle kendini gosterir (Cavkaytar 2010: 76).
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2.3.1.2. Inkar Asamasi

Bu asama gelecege iliskin endise ve korkularin oldugu ailece bir savunma
mekanizmas1 olarak da ortaya c¢ikmaktadir. Ailenin engeli kabul etmemesi halinde
cocukla iligkilerde sorunlar ortaya c¢ikabilmektedir (Esen 2003: 168) Bu kisimda aile
engelli ¢cocugu oldugunu kabul etmeyip, ¢ocugunun normal oldugunu ifade edecek
deliller arar. Cesitli uzmanlara giderek kendince uygun gordiigii teshisi arar (Cavkaytar

2008, Aktaran: Cavkaytar 2010: 75).

2.3.1.3. Ofke ve Igerleme Asamasi

Ailelerde olusan farkli bir tepkiyi de ifade eden 6fke ve kizginliktir. Bu boliimde
aileler umulmadik reaksiyonlar gosterebilmektedir. Daha Once tepki vermedikleri
konularda tepki verip, esleri, cocuklari, cevresindeki kisi veya esyalara zarar
verebilirler. Engelli c¢ocuklarimi bu durumda suglayamayan aileler, doktorlara bu
durumu fark edemedikleri, Allah’a da kendilerini boyle olumsuz bir halle karsilastirdigi
icin kizgindirlar (Ersoy 2010: 408). Bu sartlarda yetkililer anne ve babalara gii¢ verip,
onlar1 harekete gecirmeli ve ebeveynler ile cocuk arasinda iyi bir etkilesim modelinin
kurulmasina yardim etmelidirler. Annelerin, Babay1 suclayip, engellilik durumunu
gecmisteki hatalar {izerinden agiklanmasi bu asamadaki yaklasimlardandir (Cavkaytar

2010: 76).

2.3.1.4. Uzlagma, Pazarlik Asamasi

Aile bu asamada konulan tanmiyr kabul etse de cocugun ve probleminin
gelisimine iliskin goriisleri kabul etmez. “Evet cocugumuz da bir engel var fakat ¢aba
gosterirsek bunu yenebiliriz” goriisiindedirler (Esen 2003: 174). Bunun arkasinda
genellikle “neden ben /biz” sorusuna verdigi yantlar vardir (Ardic 2013: 30).
Doktorlara bagvurmak, hocalardan medet ummak ve farkli teknikler bu asamadadir.
Fakat cocuga konulan bilimsel tani, teshis aile tarafindan onemsenmez. Bu durum
caresizlik ve sucluluk hallerinin bir yansimas: seklinde belirginlesir (Ersoy 2010: 408).

llgililer bu asamada aile acisindan durumu degerlendirebilmeli ve ailelerin normal bir
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durumda olduguna onlar1 ikna edip, dogru bir iletisim saglamalidirlar (Cavkaytar 2010:

76).

2.3.1.5. Kabul Asamasi

Aile bu asamada artik engelli ¢ocugu ailenin bir bireyi olarak gormekte ve
diisiinceleri de8ismis bulunmaktadir. Aile engelli cocugun giiclii ve etkili taraflarina
odaklanmakta bunlar1 gelistirip cocuklarin hayati hazirlamak istemektedirler (Ardic
2013: 31). Ailedeki olumsuz duygular siddetini yitirirken, c¢ocuklarmin engelli
durumlariyla bas edip, kontrol altinda tutmak amacgh ‘biz simdi ne yapabiliriz?’ sorusu
cevaplanmaya c¢alisilir. Cocuklari ile olan iliskiler diizeltilirken, gereksinimleri dikkate
alinir. Daha onceki negatif duygular tamami ile ortadan kalkmasa da, aileler bu tarz
duygularin iistesinden gelerek, cocuklarini her yoniiyle kabul etmeyi 6grenirler (Ersoy
2010: 408). Ilgililer ebeveynlerin diger ebeveynler ile bir araya gelip, problemlerin
paylasilmasina yardimci olmali, yeni etkilesim metotlar1 O0gretmeli, engelli cocukta
gelisme yasandiginda ebeveynlere takdirde bulunmalidirlar. Bu anne, babanin

motivasyonuna olumlu yansiyip katilimlarini yiikseltebilir (Cavkaytar 2010: 76).

2.3.2. Dissal Psiko-Sosyal Destek

Zihinsel engelli ¢ocuk sahibi aileler 6zellikle engelli ¢cocuklarinin ilk dogdugu,
engele alisma ve kabul siireclerinde, hem kendi ruhsal ve psikolojik durumlarindan ileri
gelen, durumu kabul etmeyi istemeyerek konuyu dile getirmemek de, hem de toplumsal
olarak ayiplanip, hor goriilme veya dislanma endisesinden, konugsmamayi, i¢ine atmayi

tercih etmektedir.

Anneler evlatlarinin  farkli mizaclarindan 6tiirii  toplumsal soyutlanma
yasadiklarinin  bilincinde olup, bunun iizerlerinde olusturdugu olumsuz etkiyi
azaltabilmek i¢in ‘kirilip iiziilecegime evimde otururum daha iyi’ tarzinda gerekceler
ileri siirerek toplumsal bir soyutlanmanin i¢ine kendilerini sokmaktadirlar (Mese 2013:

853).
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Boyle bir siire¢ aileleri i¢cine kapanmaya itmekte yani sira endise, kaygi,
izlintiiye de sebebiyet vermektedir. Diger taraftan aileler ¢ocuklarinin engelliliginden
genetik faktorleri, dolayisiyla kendilerini sorumlu gormekte yeni bir ¢ocuk sahibi
olmay1 istememektedirler. Boyle bir durumda bazen aileler konuyu dile getirmekten
kendilerini alikoymakta, belki de miimkiin olabilecek tedavi siirecinin Oniinii

kapamaktadirlar.

2.3.3. Ekonomik Sorunlar

Zihinsel engelli bir ¢cocuga sahip ailenin, normal gelisim gosteren bir ¢ocugu
olan aileye gore maddi gereksinimleri daha fazladir. Ciinkii zihinsel engelli bir cocuk
‘0zel’ ve ‘kendine 6zgili’ ayr1 gereksinim ve masraflari olan bir durumdadir. Bu durum
itibariyle engelli cocugun yeme, i¢me ihtiyac¢lari, temizligi, gereksinim duyacagi 6zel
elbise ve ihtiyaclari, tedavi ve ilag masraflari, diizenli olarak muayene, 6zel egitim ve
bundan kaynaklanabilecek ulasim giderleri, ailenin i¢inde bulundugu zor siirecte dnemli

ve ayr1 bir sorunu olusturmaktadir.

Zihinsel engelli bireylerin sosyallesme gereksinimleri dahilinde maddi imkanlar
da on plana ¢ikmaktadir. Muayene, tedavi, ila¢ gibi onemli gereksinimlerin yaninda
cocuklarin tiyatro, sinema gibi aktivitelere dahil olmasi, sosyal yonlii gereksinimlerin
karsilanmasi siirecini ortaya ¢ikarmaktadir. Bu durumun da aileyi maddi yonden

etkileyen faktorler i¢cinde bulundugu goriilmektedir (Sevim 2011: 59).

Diger taraftan 6zel bir ¢ocukla ilgilenmenin verdigi biiyiik zaman kaybi, aile
bireylerinin, 0zellikle anne ve babanin diizenli bir ise girip ¢calismasini, para kazanip,
kariyer planlamas1 yapmasini engellemektedir. Bu sorun ¢ok dnemli bir maddi gider de

ortaya ¢cikarmaktadir.

Kurum bazinda hizmet acisindan bakildiginda ise zihinsel engelli bireyler i¢in
beceri ve durumlarina gore is olanaklar1 saglanmalidir. Sosyallesmelerinin saglanmasi,

ekonomik acgidan ailelerine yardimda bulunmalar1 ve en Onemlisi bu bireylerin
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kendilerini yarar sagliyor goriip, tatmin olmalar i¢in uygun yer ve sartlarda

calistirilmalar1 6nemli olacaktir (Karyelioglu 2002: 95).

2.3.4. Esler ve Kardesler Aras1 Sorunlar

Zihinsel engelli bir cocuk, bir ailede devamli olarak ilgi, bakim ve kontrol
gerektirmektedir. Bu 6zel ve yogun bakim, beraberinde yorgunluk, stres, gerginlik gibi
sorunlar1 da getirmektedir. Ozellikle bakimim iistlenen kisi veya kisiler bu durumdan
fazlasiyla etkilenmektedir. Daha ¢ok zihinsel engelli bir cocuga sahip ailede engelli,
cocugun bakimimi anne iistlenmekte, baba veya diger bireylerde zaman zaman bu

bakima katilmaktadirlar.

Babalar, cocuklarinin bakimlar1 ile ilgili anneye kiyasla daha az gorev
iistlenmekte, cocugun sosyallesmesi ile ilgili sorumluluklara ise bazen dahil olmaktadir
(Meral 2006: 44). Engelli ¢ocuga sahip ailelerde ¢cocugun bakimiyla daha ¢cok anne
ilgilenmekte ve annenin bu konudaki sorumlulugu one c¢ikmaktadir (Ogultiirk 2012:
260) Bu durum anneler i¢in fazla stres yiikiine sebep olurken sosyal iligkilerinde daha

fazla soruna sebep olmaktadir (Bayat, vd 2011: 472).

Annenin engelli ¢cocugunun ihtiyaclarim1 giderme de, daha fazla gorev almasi,
ilgisini enerjisini, zamaninin ¢ogunu engelli ¢ocuguna ayirmak durumunda olmasi,
anneyi zamanla esinden ve diger ¢ocuklarindan uzaklastirir (Esen 2003: 79) Annelerin
0zel bir ayrim i¢inde bulunmayarak da olsa, zaman i¢inde engelli cocugu yoniinde daha
bir hassasiyet ve 6zen gostermesi cocuk aile bireyleri arasinda kiskangligr artirmaktadir.
Normal gelisim gosteren kardesler biiylimeleri ve engelli kardeslerinin halini anlar
seviyeye gelmelerine ragmen engelli kardesleri yoOniinde kiskancliklari devam
etmektedir (Mese 2013: 850-851). Normal olan kardesler, engelli kardese karsi
kiskanglik, diismanlik, tiziintii ve utan¢ duygular hissedebilir (Esen 2003: 79). Neticede
ailede engelli cocuklarin haricinde normal gelisim gosteren ¢ocuklarinda varligi bir¢cok
sorun ve giicliigi de neden olacaktir. Bu durum aile islevlerine olumsuz yansiyip,

aksamalara sebep olacaktir (Ogultiirk 2012: 207).
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2.3.5. Damgalanma Sorunu

Geng ve Seyyar (2010: 155)’e gore damgalanma, ‘bagkalarinin kisi hakkindaki
negatif degerlendirmelerinin sonucunda, kisinin kendini yetersiz ve yalniz

hissetmesidir’ diye ifade edilmektedir.

Zihinsel engelli ¢ocuk soz konusu yetersizlikleri, sekil bozukluklari, normal
olmayan davraniglart ve benzeri olabilecek niteliklerinden otiirii ailesinden baslamak
lizere, mahalle ve okul arkadaslari, komsulari, esnaf ve iletisimde oldugu Kkisiler
arasinda bazen ‘deli, catlak, ugursuz’ ve benzeri gibi sozlere, yakistirmalara maruz
kalabilmektedir. Bu durum, zihinsel engelli ¢ocugu ve gelisimini olumsuz yonde
etkilerken, aym1 zamanda aile iiyelerinin de {iziintii ve aci yasamasina sebebiyet

vermektedir.

Engelli ¢ocuga sahip ailelerin bir kismi toplumsal iligkilerinden ileri gelerek
yasamis oldugu ayrima tabi tutulma siirecinde, engelli ¢ocuklarina yonelik ‘sakat’,
‘deli’, ‘oziirlii’ biciminde damgalayict ve kiigiik goriicii yaklasimlara maruz kalmaktadir

(Aslan ve Selim 2011: 460).

Engelli ve itibarsizlastirilabilir kisinin yakinlari, koruyucu bir kalkan olmaya,
engelli bireyin normal biri gibi kabul gordiigiinii diisiinmesini saglamaya calisirlar.
Fakat bu durum engelli kisinin farkliliginin yarattig1 sorunun, engelli kisiden daha fazla
farkinda olmalarina yol acacaktir (Goffman 2014: 140). Netice olarak
degerlendirildiginde zihinsel engelli ¢ocugun toplumsal olarak yasamakta oldugu
damgalanma sorunu, ¢cocuga yakin ilgi gosteren aile bireylerini de dolayli olarak da olsa

etkilemekte, cocugun yasamis oldugu sorun ailesini de icine alarak genislemektedir.

2.3.6. Dislanma Sorunu

Zihinsel engelli ve ailesinin yasadigi bir diger énemli sorun da sosyal olarak

dislanmadir. Dislanma, “karsilikli etkilesimin zitt1 ve negatif olan sosyal tecrit, goniillii

veya bir baski-dayatma-kanuni zorlamanin bir neticesi olarak, mecburi bir sekilde
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insanlardan, toplumdan kopma, uzaklagma, sosyal miinasebet kur(a)ymama veya yalniz
basina miinzevi bir hayat yasama anlamlarina gelmektedir” (Gen¢ ve Seyyar 2016:
645). Diglanma, Taylan ve Barig(2015: 34)’e gore, “Cogu zaman yoksulluk, esitsizlik,

yabancilagma, irtibatsizlik, marjinallik, biitiinlesememe gibi terimlerle kullanilmaktadir™.

Zihinsel engelli cocuk ve ailesi mahallede, okulda, aligveriste, restoranda,
toplumsal yasamlarinin hemen hemen bircok yerinde, dahil edilmeme, disarida
birakilma, kabul edilmeme gibi tutumlara, sosyal dislanmaya maruz kalabilmektedir. Bu
bazen sozle, bazen davranislarla, bazen sadece goz ve bakislarla kendini ifade edebilen

Onyargilar ve genellemelere dayanabilmektedir.

Uzmanlara gore engelli bir cocuga sahip olmanin sosyal yonlii etkileri de
bulunmaktadir. Aileler c¢ocuklarinin engelinden 6tiirii  sosyal ortama dahil
olamamaktadir (Sevim 2011: 71). Ozellikle engelli olan bireylere karsi toplumda,
Araplarin pis, Japonlarin ¢aligkan, Almanlarin disiplinli oldugunun diisiiniilmesi gibi
baz1 genellemeler, kalip diisiinceler ve 6nyargilar bulunabilmektedir. Engelli bireylerle
konusmaktan, iliskiye girilmeden kaginilmasi, ayni ortamda olunmak istenmemesi,
normal c¢ocuklarinin smifinda zihinsel yetersizligi olan bir ¢ocugun olmasinin
istenmemesi boyle bir 6nyarginin ve engellilere yonelik ayrimciligin ifadesidir (Aksoy
2012: 34). Diger taraftan engelli ¢ocugun yasamis oldugu toplumsal olarak dislanma,
ayr1 tutulma problemi ailenin diger iiyeleri Ozellikle bakimla ilgilenen kisilere de

yansimaktadir.

Toplumda engelli kisilerin yasamis oldugu digslanma sorunu, ailenin diger
tiyelerini de yansimaktadir. Duruma gore bazen tiim aile bireyleri ve daha ¢ok da
annenin dislandig1 ve suglamildigr goriilmektedir. Toplumun bu bicimde yaklasimina
gore ortaya cikan su olmaktadir ki, ebeveynler hatali olup, yanlis yaptiklar1 ve giinah

islediklerinden dolay1 onlarla bir arada bulunulmamalidir (Aslan ve Selim 2011: 458).
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2.3.7. Engelli Cocugun Arkadaslar1 ve Komsularla iliskiler Sorunu

Zihinsel engelli ¢ocuk, bazen arkadaslariyla ilgili sorunlar yasayabilmektedir.
Ozellikle sahip oldugu fiziksel ozellikler ve normalden farkli olabilecek davramis ve
tutumlan ile arkadaslar1 arasinda, alay edilip, dalga gecilen bir saka ve mizah unsuru
haline gelebilmektedir. Bu hem cocugun hem aile {iiyelerinin onurunu kirmakta,

yasamlarini olumsuz etkilemektedir

Normal ¢ocuklarin engelli arkadaslarina yonelik davranis ve tutumlar1 daha ¢cok
okul ve aile cevresinden etki ile ileri gelmektedir. Anne, babalarin engelli cocuk ve
ailelerine yonelik olumsuz yaklasimlari, ¢ocuklarinin da engelli akranlarina olumsuz
tutumlar gelistirmelerine veya onlarla iliski kurmaktan kagmalarina neden olmaktadir

(Esen 2003: 89).

Diger taraftan zihinsel engelli cocuk elinde olmadan yakin cevresi ve
komsularina zarar verebilmektedir. Yiiksek sesle konusma, tas atma, kapilar1 ¢almak,
komsularin esyalarin1 istemeden kiiciik zarar vermek gibi zihinsel engelinden
kaynaklanan ve tam anlamiyla diisiiniip, hareket edememe durumuyla alakali sorunlar
ortaya cikabilmektedir. Bu noktada komsular ve zihinsel engelli aile arasinda karsilikli

elestiri ve sikayetten ileri gelen sorunlar olusabilmektedir.

Zihinsel engelliler akli olarak tam gelisemedikleri i¢in, isteyerek goniillii sug
isleyemezler. Fakat tedbirsizlik, dikkat etmeme, ihmal, arzularina dur diyememek gibi

akli ve psiko-sosyal nedenlerden suc isleyebilirler (Seyyar 2015: 100).

2.3.8. Bakimla llgilenen Kisilerin Kendine Zaman Ayiramama Sorunu

Zihinsel engelli bir ¢cocuk siirekli olarak ilgi, alaka, dikkat ve kontrolii gerektiren
bir durumda oldugundan zihinsel engelli cocugun bakimiyla ilgilenen ve bu bakimi
tistlenmis olan kisiler zamanlarinin biiyiik bir kismini zihinsel engelli ¢cocukla gecirip,
genellikle bir is bulup ¢alisamamakta kendi sosyal yasamlar1 ve kariyerleri ile yeterince

ilgilenememekte ve c¢ocukla dahi olsa komsu ve akrabalarina ziyarette
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bulunamamaktadir. Bu durum engelli bakimu ile ilgilenenlerin sosyal olarak toplumdan
izole olmasina yol acarken, sosyal kiiltiirel gelisimlerini sinirlamakta ve olumsuz yonde

etkilemektedir

Calismalar gostermektedir ki, zihinsel engelli bir cocuga sahip ailenin, bos
zaman aktivitelerinde, calisma yasamlar1 ve sosyal olanaklari kullanma durumlarinda

sinirlamalar olugmaktadir (Bayat vd 2011: 472).

Baska bir insana daima ilgi gostermek, bakimda bulunmak, sosyal yasaminizi
olumsuz yonde sarsabilir. Disar1 ¢itkmaniz engellenebilirken, sosyal yasaminizin diizeni
altiist olabilir. Arkadaslarinmiz size daha az ugrarken, aktivitelerinize sinirli katilabilir.
Kendiniz ve baktiginiz kisi kendinizi yalniz ve toplumdan izole edilmis hissedebilirsiniz

(Seyyar vd. 2015: 84).

Zihinsel engelli bir cocuga sahip olmak ve cocuga yonelik gorev ve
sorumluluklarin daha ¢ok anne ebeveynler tarafindan yerine getiriliyor olmasi, sahip
olduklar1 enerji ve giiclerini azaltmakta, kendilerine ayiracak bos vakitleri bulunmadigi
icin evin devamli c¢alisan kisileri haline gelmekte, engelli c¢ocuklar1 ic¢in baba
ebeveynlerden destek goremedikleri durumda daha fazla stres yasamaktadirlar

(Ogultiirk 2012: 169).

2.3.9. Engelli Kullanomma Uygun Olmayan Binalar, Ulasim araglar1 ve

Mekanlar Sorunu

Giinliik yasayis1 icerisinde zihinsel engelli cocuk ve ailesinin karsilastigi
problemlerden biriside ergonomik, kullanima uygun olmayan binalar ve ulagim araclari
sorunudur.  Zihinsel engelli ¢ocuk ve ailesinin yasadigi ev, gittigi okul, hastane,
ulasimda kullandig1 araclar, aligveris yaptig1 magazalar kisaca yasami i¢inde gereksinim
duyabilecegi her tiirlii mekan ve her yerde, kullanimina uygun araclara ve diizene
ihtiya¢ duymaktadir. Ornegin zihinsel engelli cocugun kaynastirma Okulu'nda
asansoriin olmamasi, lavabolarin engellilere uygun dizayn edilmemesi, belediye

otobiisii veya diger ulasim araclarinin zihinsel engelli cocuk ve ailesine uygun
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niteliklere sahip olmamasi, zihinsel engelli ¢ocuk ve ailesi i¢in 6nemli bir sorunu

olusturmaktadir.

Engelli ¢cocuk ve ailesinin sosyal yasama dahil olmalarinin oniinde fiziki ve alt
yap1 olanaklarinin azligindan ileri gelen engeller bulunmaktadir. Yiiksek ol¢iide ulasim

acisindan sorunlara rastlanilmaktadir (Cangiir vd 2013: 6).

Engelli kisilerin ¢cevresel/mekansal sartlar acisindan ciddi sorunlari olmaktadir.
Engelli bireylerin yasadiklar yerlerde fiziksel problemlerin ortadan kaldirilmas: dnemli
goriilmektedir. Toplu tasima araclarindaki eksiklikten, islek bolgelerde uyari
isaretlerinin bulunmamasindan, tekerlekli sandalyeye uygun rampalarin olmayisindan,
Oziirlii lavabolarin olmamasindan, sinema tiyatro gibi kamu alanlarinin engelliler i¢in
uygun sartlara sahip bulunmamasindan ve kendilerine Oncelik verilmemesinden

(bankalar, saglik merkezleri gibi) sorunlar yasamaktadirlar (Burcu 2007: 237).

Diger taraftan planli bicimde organize edildigi soylenen modern alanlara
bakildiginda, genel olarak engellilerin iletisim ve ulasilabilirlik ihtiyacina yonelik
olmadig1 ve/veya yetersiz oldugu soylenebilmektedir (Seyyar 2006: 22). Zihinsel
engellilerin sehir i¢i ve trafikte daha rahat hareket edebilmeleri adina mekanlar, binalar
ve diger yapilar, kamu birimleri, bina cevreleri, ulasim alanlar1 engellilere uygun bir
bicimde dizayn edilmelidirler. Engellilerin genellikle kullanmis oldugu trafik isaretleri,
gecitler, park alanlar ve levhalar, zihinsel engelliler de dikkate alinarak yapilanmali ve
sabit bir hale getirilmelidir. Her tiirlii toplu tasima araglar standart hale getirilip, durak
yer ve hareket zamanlari, iicret 6deme bic¢imleri zihinsel engellileri de diisiinerek
diizenlenmelidir. Zihinsel siire¢lerinde sorunu olan ara¢ kullanicilari i¢in ulasimlarini
daha rahat gerceklestirmeleri amaciyla sehrin bazi noktalarina basit nitelikte
bilgilendirici harita, pano ve resimlerin konulmasi da énemli goriilmektedir (Karabulut

2007: 128-129).

2.3.10. Gelecek Endisesi Sorunu: ‘Biz oliirsek ona ne olur? Ona kim bakar ?’

Yiiksek seviyede zihinsel engelli ve bakima muhta¢ ¢ocugu olan ailelerin en

onemli sorunu kendilerinden sonra ¢ocuklarinin ne olacagi endisesidir (Seyyar 2015:
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412). Bu durumda bulunan bir¢ok aile, bazen en mutlu olarak goriilebilecek anlarinda
bile kendilerinden sonra cocuklarinin ne olacagini, onunla kimin ilgilenecegini,
cocuklaria kimin bakacagimi diisiiniip, biiyiik endise ile gelen huzursuzlugun yaninda,
ruhsal ve psikolojik olarak sikinti ¢cekmektedir Dolayisiyla bu durum ailenin sosyal
iliskilerini, yasama bakislarin1 olumsuz etkilemekte, ileriye yonelik umut ve giivenini

kirmaktadir.

Zihinsel engelli cocuga sahip aileler, engelli ¢ocuklarinin gelecegine iliskin
yogun bir bicimde kaygi yasamaktadir (Ozsoy, Ozkahraman, Calli 2006: 73). Diger
taraftan, aileler engelli cocuklarinin daima engelli kalmasindan 6tiirii karamsarlik i¢inde
bulunmaktadirlar. Bu duruma neden olan faktoriin, ailelerin engelli ¢cocugun her tiirlii
ihtiyacim karsilamakta oldugu diisiiniilmektedir. Engelli ¢ocuklarin kendilerine ait
rolleri yerine getiremediginde ebeveynlerin bunu yerine getirmeleri genelde rastlanilan

bir durumdur (Kaytez, Durualp, Kadan 2015: 209).

Aileler cogunlukla kendilerinin 6liimiinden sonra engelli ¢ocuklarinin halinin ne
olacagi hususunda cok endiselenmekte ve bu endise dolayisiyla ¢ocuklarinin
geleceklerini  giivence altina alan diizenlemelerin i1yt ve faydali olacagim
diisiinmektedirler (Karyelioglu 2002: 93). Tamaminin bu kaygidan ileri gelen sorunu
yasadigim belirtmek miimkiindiir. Genel diisiince ve beklenti engelli ¢ocuklarinin tek

basina hayatin1 devam ettirebilecek durumda bulunmasidir (Sevim 2011: 55).

2.3.11. Ozel Egitim Merkezi ve Okuldaki Ogretmenlerin Tayini Sorunu

Zihinsel engelli bir ¢ocuk ve ailesi icin, siiphesiz ki egitim olanaklar1 ve bu
olanaklar dahilinde kaliteli bir tedavi ve gelisim siireci onem tasimaktadir. Ciinkii
engelli cocuk aldig1 egitim ve zamanla 68renip sahip oldugu becerilerle, engelinden ileri
gelen kisithliklar1 aza indirebilme olanagr bulmaktadir. Bu noktada, 6zel egitim
rehabilitasyon merkezleri ve engelli cocuklarin kaynastirma egitimleri i¢in gittikleri
okullar 6nem kazanmaktadir. Rehabilitasyon merkezi ve okulda saglanacak donanim ve
olanaklar iistiinde durulmasi gereken onemli bir konu iken ayrica sahip olunan egitim

kadrosu ve bunlarin zihinsel engelli ailelerle iliskisi de tedavi ve gelisme siirecine etki
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etmektedir. Olumlu ve verimli iliskiler engelli cocuklar iizerinde pozitif ve gelisimsel
etki yaparken, aksi durumda hem ¢ocuk hem de ailesi bundan zarar gérmektedir. Diger
bir yonden tedavi ve egitim siireci i¢inde engelli cocuk ve ailesi ile ilgilenen
ogretmenler veya egitimci kisilerin calistiklar1 yerden ayr bir yere gitmeleri, yer
degisikligi veya tayini gibi gelismeler engelli cocuk ve aile lizerinde negatif bir etki
olusturmakta, egitim siirecini engellemektedir. Boyle bir durumda aile ya 6gretmenin
tayini oldugu veya yerini degistirdigi yeni okula gitmeye caligmakta ya da yeni gelen
Ogretmen veya egitimci kisiyle uyum saglamaya calismaktadir. Bu durum belki de
kendini ifade etmekte zorlanan veya hi¢ edemeyen zihinsel engelli ¢ocugun gelisim

siirecini bozmakta ve aksatmaktadir.

2.3.12. Kirsal Alanda Ulasim ve Saglik Hizmetleri Sorunu

Kirsal bolgelerde yasayan zihinsel engelli aileler icin temel olabilecek
sorunlardan biri, belki de en 6nemlisi, yerlesim alanlarinda saglik birimlerinin olmayisi
veya bulunan yerlerde de saglik birimlerinin yeterli donanima sahip olmamasidir. Boyle
bir durumda aileler zor zamanlar yasamakta, acil miidahale gerektiren saglik
problemleri zamaninda ve olmasi gerektigi gibi miidahale edilemedigi icin kalici

engellilik veya oliimlerle sonu¢lanmaktadir.

Saglik olanaklart kirsal bolgelerde yetersizdir. Saglik hizmetlerinin bu
bolgelerde iyilestirilmesi cok onemlidir. Kirsal bolgelerin pek ¢cogunda hastane, saglik
ocagl gibi saghik merkezleri bulunmamaktadir (Giil 2016, https://cografyaicin.
wordpress.com/2016/01/20/kirsal-yerlesme-bolgelerinde-saglik-hizmetleri-alaninda-

karsilasilan-sorunlar/ 8 Haziran2016’da erisildi).

Zihinsel engelli aileler icin genel olarak ulagim araglarindaki sorunlar 6nemini
korurken, daha ayr1 ve 6zel olarak da kirsal alanda ulasim problemi ortaya ¢ikmaktadir.
Sehirden uzak, ulagimin seyrek veya hi¢ olmadigr kdy, mahalle, mezra gibi yerlerde
zihinsel engelli cocuk ve aile 6nemli ulasim sikintilari yasamaktadir. Ornegin zihinsel
engele neden olan yiiksek ates (Havale) gibi 6nemli saglik problemlerinde ani ve ¢cabuk

miidahale, ¢ok ©Onemli bir durumu olusturmaktadir. Fakat sehirden uzak, ulasimin
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yetersiz oldugu ve Ozellikle kis mevsiminde yollarin kapanma riskinin de oldugu kirsal
bolgelerde, zihinsel engelli aileler icin sorun katlanmakta ve istenmeyen sonuclar ortaya
cikarmaktadir. Diger taraftan engelli cocuga sahip aileler, 6zellikle kirsal alanda, egitim

ihtiyaclarina ulasim ve karsilanmasi agisindan da sorunlar yasayabilmektedir.

Ozel egitim merkezlerinin ulasimin rahat ve kolay oldugu noktalarda kurulmast,
egitim olanaklarina ulagsmada ailelerin problem yasadig1 diistiniildiigiinde ©nemli

goriilmektedir (Karyelioglu 2002 :93).

2.4. Zihinsel Engelli Cocuga Sahip Ailelerin Beklentileri.

Zihinsel engelli ¢cocuga sahip aileler sorunlarinin yani sira bu sorunlari ve
yasamlar: ile alakali olarak, hem zihinsel engelli ¢cocuklart hem kendileri adina, Devlet
basta olmak iizere, yerel yonetim ve toplumdan bir takim istek ve taleplerde

bulunmaktadirlar. Bu talep ve beklentiler su sekilde siralanabilmektedir:

2.4.1. Farkindalik ve Saygi

Zihinsel engelli ailelerin belki de en 6nemli goriilebilecek beklentilerinden biri
kendilerine yonelik farkindalik ve sayginin olugsmasidir. Ciinkii insanlar diger insanlarin
kendilerini algilayip, onlarla iletisim kurup, saygi gostermesiyle pozitif bir diisiince ve
yaklastma sahip olabilmekte boylece sorunlarinin {istesinden daha rahat

gelebilmektedir.

Insanin 6nemli bir ihtiyaci da kendine saygi duyulmasidir bu ihtiyac insan hasta
ve engelli de olsa degismemekte, hatta daha da onem kazanmaktadir (Kurutkan ve
Seyyar 2015: 41). Diger yonden, zihinsel engelli bir ¢ocuga sahip aileye saygi
duyulmak yerine, acinacak bir sekilde yaklasilmast onurlarim1 zedelemekte ve
kendilerini daima yardima muhta¢ insanlar olarak gdrmelerine neden olmaktadir.

Aslinda ailelerin ihtiya¢ duyduklar sey kendilerine de normal biri gibi yaklasilmasidir.
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Engelli kisilerin toplumda acinan, reddedilen, kiiciimsenen bireyler olarak
diistiniilmesi onlarin iliskilerinde basarisiz olmalarina sebebiyet vermektedir (Burcu
2007: 245). Bu gerekceler dahilinde, ailelerin en ©6nemli beklentileri, kendilerinin
gercek anlamiyla farkinda olunmasi, saygi duyulmas: ve bunun icin gerekli

bilin¢lendirme ve diizenlemelerin yerine getirilmesidir.

Iletisim araclari, basin ve medya organlarim kullanarak toplumda engellilik
bilincinin saglanmasi ve bunun gelistirilmesi ailelerce dile getirilmektedir. Bu bakimdan
toplumsal ayrigmalarin azalmasi, engelli bireylerin Otekilestirilmemesi, engellinin
topluma, toplumun engelliye uzak ve yabanci kalmasiin engellenmesi adina devlet

kurumuna 6nemli gorev ve sorumluluklar diismektedir (Sevim 2011: 68).

Engelli bireylerin kisisel olarak kendilerine yonelik degerlendirmeleri hem de
engelli olmayanlarin engelli bireylere yonelik diisiince ve tutumlarini etkileyebilecek
sekilde, toplumdaki hatali bilgi, diisiince ve yaklasimlarin degistirilmesi ve daha olumlu
yaklasimlarin saglanmasi adina duyarlilik egitimlerinin verilmesi 6nemli bir katki

saglayacaktir (Ogultiirk 2012: 273).

2.4.2. Is Imkam

Zihinsel engelli cocuga sahip aileler, zihinsel engelli olmasma ragmen,
calismasina, iiretip, para kazanmasina engel olacak derecede biiyiik problemi olmayan
cocuklarinin, ilgili egitim ve beceriler saglandiktan sonra istihdam edilmesini

istemektedirler.

Bedensel engelli gruplarin disindaki engelli gruplara yonelik, is verme, is bulma
yoniindeki ¢abalar 6nemlidir. Zihinsel ve ruhsal engeli olanlara yeteri kadar tibbi ve
mesleki rehabilitasyon hizmeti saglanirsa, istihdam edilmeleri kolay olabilir (Seyyar

2006: 50)

Engelli bireylerin en temel gereksinim ve beklentileri meslek ve is edinmelerinin

saglanmasidir. Bu sebeple onlarin yetenek ve bilgilerini gelistirip, diizenli is ve meslek
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sahibi olmalarina yonelik egitimler onlar i¢in yararli olacaktir (Burcu 2007: 243).Diger
taraftan zihinsel engelli cocuga sahip aileler, kismi veya tam zamanli, evde veya diizenli
olarak bir igyerinde istihdam edilmek ayrica Kamu Personeli Se¢cme Sinavlar1 ve is

bagvurularinda kendilerine dncelik taninmasini beklemektedirler.

2.4.3. Ev Sahibi Olabilme

Zihinsel engelli ¢ocuga sahip aileler, daha cok gelir diizeyi yiiksek olmayan
ailelerden olustugundan ekonomik yetersizlikleri yasamlarini da etkilemektedir. Bu
durum dolayli olarak zihinsel engelli ¢ocuga ve onun egitim ve gelisim asamalarina
yansimaktadir. Ekonomik sikintilar1 sebebiyle aileler yeterince temiz ve hijyen olmayan
kosullarda yasarken, bazen de kalabalik ailelerde yasamlarini siirdirmek zorunda
kalmaktadir. Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ailelerin bu noktada 6nemli beklentilerinden
biri de yasam siirdiikleri evlerinin rehabilite edilmesi veya zihinsel engelli ¢ocugun

gelisimine de olumlu yansiyacak sekilde, kendilerine ev tahsis edilmesidir.

Bu durum itibariyle, ev sahibi olmayan engelli bireylere ev sahibi olma
asamasinda avantajlar saglanmalidir. TOKI gibi toplu konutlardan da, pesin iicret
O0demeden asgari iicretin belli bir oranina denk gelecek sekilde konut sahibi olma

olanagi taninmalidir (TEF 2015).

2.4.4. Devlet Cocuguma Sahip Ciksin

Zihinsel engelli ¢cocuga sahip ailelerin, 6zellikle de anne ve babalarin en biiyiik
endisesi, cocuklarina kendileri 6ldiikten sonra ne olacagi ve kimin bakacagi yoniinde
yogunlagsmaktadir. Bu noktada ailelerin en biiylik beklentisi, bu endiselerini ortadan
kaldirip, engelli ¢ocuklarina kendileri 6ldiikten sonra yardim edip, destek olacak ilgili

diizenlemelerin ve destek birimlerinin olusturulmasidir.

Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ailelerin Oncelikli olarak, kurumsal hizmet
yetersizligine ragmen, bu hizmetlere fazlasiyla gereksinimi vardir. Bu hizmetler

acisindan beklenti ig¢inde olan ailelerin geneli, kendilerinin Oliimiinden sonra
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cocuklariin gelecegiyle alakali ¢ok endiselenmekte ve devlet tarafindan saglanacak

hizmetler acisindan bunun gerekliligini vurgulamaktadir (Karyelioglu 2002 :93).

Sosyal devletin geregi vatandaslara devlet imkani saglamaktir. Zihinsel
engelliler icin disiiniilen bir yasam destek iinitesi bulunmaktadir. Ciinkii engelli
cocuklarin anne babalar1 6ldiigiinde, onlarin ne yapacaklari, nasil yasam siirecekleri aile
icin onemli sorulardandir. Bu noktada yasam destek iinitelerinin olusturulmasinin aileler

ve ¢ocuklart icin énemi biiyiiktiir (Ozcan 2015).

"Yasam destek iinitesi gereksinimi olan yaslt ve engellilerin kendi ortamlarinda
Tedavi Rehabilitasyon ve bakimlarinin giinliik yasam etkinlikleri ve siirecleri sirasinda
Telekomiinikasyon aracilifiyla yapilmasidir". Yalniz olarak yasam siiren evden
¢tkamayan devamli hastalii bulunan engelli ve yash bireyler, evden izlem yontemi ile
bakilirken, evin her yerinden ¢agri butonuna basarak iletisime gecip eve destek ulagsmasi
saglamaktadirlar (Medsalus 2015, www.medsalus.com.tr/#!kronik-hastalk-takip-

abonelii/ci8i, 15 Haziran 2016’da erisildi).

Engelli ¢cocuga sahip ebeveynlerin ileriye yonelik endiselerinin giderilebilmesi
icin devletin her ¢esit engel grubuna, kisitlamaya gitmeden, asamali bir bicimde maddi
destek sunmasinin fayda saglayacagi belirtilmektedir. Bu yardimin yani sira aile
hekimligi benzeri, engelli cocuk ailelerine yonelik aile danigmanlig1 projesi ve bunun
yaninda psikolojik, sosyal yonden destekler olusturulabilir. Bu sebepten otiirii engelli
cocuga bakip ona hizmet saglayacak uzman kisilerin sayisinda artis saglanmalidir
(Coskun vd., Giinbey 2009: 226). Devletin engelli ¢cocuklara sahip c¢ikmasi yoniinde
aileler iizerinde olusan beklenti icinde, engelli ¢cocuklarin haklarinin savunulmasi da
ortaya cikmaktadir. Buna daha ¢ok ebeveynlerin iizerinde, kendilerinin Oliimiinden
sonra engelli cocuklarinin bakimiyla ilgili olusan kayginin neden oldugu diisiiniilebilir

(Cavkaytar vd. 2004: 194).
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2.4.5. Diizenli Maas ve Sosyal Giivence

Zihinsel engelli cocuga sahip ailelerin beklentilerinden 6nemli birisi de engelli
cocuklar1 icin sosyal bir giivence ve beraberinde kendileri oOldiikten sonra da
¢ocuklarinin ismine saglanacak diizenli bir aylik gelirdir. Ozellikle aileler sosyal
giivence ve saglanabilecek aylik geliri cocuklari i¢in bir garanti olarak gérmekte, maddi
olarak c¢ocuklarinin geleceklerinde kimseye muhta¢ olmayacaklar1 bir yasam igin

diistinmektedirler.

En az %40 ozri olup, isi olmayan engellilere kosul aranmaksizin 2022 no'lu
yasa geregi yardim nitelikli degil, her ay asgari {icret oraninda maas saglanmalidir (TEF
2015: 7). Diger taraftan bakima gereksinim duyan her engelli bireyin sosyal bakim
hizmetlerinden faydalanabilecegi Sosyal Sigortalar sistemi i¢inde bakim sigortasi temin
edilmeli, bunun prim orami sosyal sigortali calisanlar i¢in baslangicta %0,5 olarak
belirlenmelidir. Isverenler de benzer oran iizerinden katkida bulunmalidir. Emekli
Sandig1 (memurlar) ve Bagkur'a bagl olanlar (ciftciler ve serbest meslek erbabi) da aynm
oran lizerinden prim ddemelidir. Sosyal giivence kapsaminin disinda kalan yoksullarin

primini ise Sosyal Giivenlik Kurumu saglamalidir (Seyyar 2015: 448).

Evde bakimi iistlenen kisi Aile ve Sosyal Politikalar 11 Miidiirliigii tarafindan
calistirilan bir bakim gorevlisi olarak kabul gormeli, gerekli bakim egitimi almali ve
bakim hizmeti devam ettigi miiddetce sosyal sigortali sayilip, aylik sosyal sigorta primi

engelli fonu tarafindan karsilanmalidir (Seyyar 2015: 449).

Diger taraftan diizenli olarak her ay bakim iicreti alan anne babalar ve Oziirlii
maagt diye adlandirilan ii¢ ayda bir iicret alan engelli yakinlari, engelli ¢ocuklarinin
ihtiyaclari, 0zel giderleri ve tedavi masraflarinin alinan ayliklara yetmedigini, ayliklarin
arttirilmasim1 ve ii¢ ayda bir degil, her ay diizenli olarak bu gelirin saglanmasini

istemektedirler.
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2.4.6. Temel Bilgi ve Gelistirilmis Egitim Merkezleri

Zihinsel engelli cocuk sahibi ailelerin egitim yoniindeki talep ve beklentileri iki
yonde agirlik kazanmaktadir. Bunlardan ilki aileler zihinsel engellilik icin erken teshis
ve cabuk miidahale olanag: saglayip, engellilige neden olabilecek yiiksek ates, diisme,
carpma gibi durumlar karsisinda ilk yardim ve acil miidahale egitimini ve yani sira
cocuklariin hastalik siirecine iliskin daha bilin¢li olmay1 saglayacak bilgileri almak

istemektedirler.

Kurumsal olarak engelli ailelere yonelik gerekli hizmetlerden birisi de, ailelerin
engelli ¢cocuk sahibi olmalarinin Oniine gececek tedbirlerin alinmasidir. Gerek hamile
annelerin ilgili test, tan1 ve tahlillerinin saglanmasi, gerekse cocugun diinyaya geldikten
sonra ilgili as1, tedavi ve kontrollerin yerine getirilmesi amacli, cocuk bekleyenlerin ve
cocuk sahibi ebeveynlerin bilgilendirilerek, bu olanaklarin saglik birimleri kapsaminda
ticretsiz yerine getirilmesi saglanmalidir. Engellilife neden olan unsurlar agisindan
degerlendirmeye gidildiginde bulasict1 ve atesli hastaliklarin agirlhik  kazandig
goriilmektedir. Bunlarin Onlenmesine yonelik caligmalarin genislemesi, engelliligi
biitiiniiyle onlemese de, yayginliginin azalmasinda 6nemli olacaktir (Karyelioglu 2002:
95). Engelli c¢ocuklarin egitim ve tedavilerinin gerceklesecegi birimlerin
yayginlastirilmasi, erken donemlerde ebeveynlere aile egitimi ve bireysel danismanlik

hizmetlerinin saglanmasinin ebeveynlerin belirsizlik ve yalmzlik duygularin1 azaltacagi

ongoriilmektedir (Akandere vd. 2009: 31).

Ailelerin egitim yonlii bir diger beklentisi ise zihinsel engelli ¢ocuklarinin
zihinsel engeli ile birlikte var olan gorme, isitme, duyma, konusma ve benzeri
yetersizliklerinin gelistirilebilecegi daha donanimli engelli hastanelerinin ve gelistirici
egitim merkezlerinin kurulmasidir. Yan1 sira s6z konusu donanimli ve gelismis egitim
merkezlerinin Ankara, Istanbul gibi biiyiik sehirlerin yaninda daha az niifusu olan kiigiik

sehirlerde de kurulmasidir.

Engellilik daha cok birden fazla alanda engellilik ile ortaya cikabilecek bir

durumdur. Zihinsel engelli ¢ocuklarin, bilissel zayifliklarinin yani sira, psikomotor,
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duyussal, duygusal vb. kisimlar agisindan da gelisim sorunlari yasamalari olasidir.
Dolayistyla zihinsel engelli ¢cocuklarin egitim aldiklar1 6zel e8itim okullarinin bunu da
dikkate alarak o6grencilerin sadece zihin engeline sahip olmadiklarini diisiiniip hareket

etmeleri ve egitimlerini ona gore sekillendirmeleri gerekir (Isik 2014: 71).

Engelli bireylerin toplumsal olanaklardan aktif ve wuygun bir sekilde
faydalanabilmesi i¢in ya da toplumdaki diger kisilerin onlar1 daha saglikli anlamasi ve
sartlarin diizeltilmesi i¢in en Onemli caligma olarak egitim en ©onde gelmektedir

(Karabulut 2007: 129)

Toplumsal iletisim ve bireyler arasi yakinligin saglanmasi adina egitim
uzmanlarca 6nemli goriilmektedir. Engellileri de topluma kazandirmak, onlara is
olanaklart saglamak, egitim birimlerinin yayginlasmast oraninda miimkiin
goriilmektedir. Egitimin O6nemi bu baglamda belirirken, engelli cocuklarin
gelismelerinin biitiiniiyle ger¢eklesmesi adina uygun donanim ve ekipmanlarin saglanip,

eksikliklerin giderilmesinin gerekliligi vurgulanmaktadir (Sevim 2011: 81).

Engelli bireylerin egitim diizeylerini arttiracak olanaklarinin ve sartlarin
saglanmasi bilhassa engelli kiz ¢ocuklar i¢in hassas yaklasilmasi, egitimin toplumdaki

diger bireylerle esit olanaklarla verilmesi onemli olacaktir (Burcu 2007: 242).

2.4.7. Oyun ve Sosyal Aktivite Merkezleri

Zihinsel engelli ¢cocuk sahibi aileler icin, engeli olan ¢ocuklarinin oyun oynama,
iletisim kurma, farkli yerler ve kisilerle birlikte olup vakit gecirmesi, ¢cocuklarina pozitif
yanstyacagl i¢in engelliliklerinden ileri gelen problemleri de azaltacaktir. Bu baglamda,
ozellikle kirsal kesimde sinirli olan oyun ve aktivite merkezlerinin arttirilip, kolay

ulasilabilir ve engelli ¢ocuklarin yararlanabilecegi nitelikte olmas1 6nemli goriilecektir.

Serbest zaman etkinlikleri, zihinsel engelli cocuklarda, becerilerinin ve motor
koordinasyonlarinin gelismesini saglarken, faydali ugraglar yapma istegi gelistirir. El

becerisi gelistikce, i¢indeki diizen gelisir ve gayreti artar. Etkinlikler ¢ocuga ellerini
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dikkatli ve dogru kullanmasin1 oOgretir. Fakat bunun kisa zamanda olmasi

beklenmemelidir (MEB 2015: 52-53).

Kendine giiven, cesaret, basari duygusunu yasamasi, yeni seyleri deneyip
basarabilmesi, sosyal yasama adaptasyonun saglanmasi, kendini ifade edebilme
becerisinin kazanilabilmesi, algilama ve anlama diizeylerinin artirilmasi ve netice olarak
bagimsiz yasam siirebilme yeteneklerinin gelismesi adina, zihinsel engelli bireyin
devamli ve diizenli sosyal aktivite icinde bulunmasi 6nemli goriilmektedir (Ogultiirk

2012: 266).



III. BOLUM

3. ARASTIRMA ALANININ TANITILMASI

3.1. Diizce

Karadeniz Bolgesi'nde bir il olan Diizce, kuzeyinde Karadeniz, kuzeydogusunda
Zonguldak, dogu ve giineyinde Bolu, batisinda Sakarya illeriyle ¢evrilidir (Tiirkiye
Ansiklopedisi 2010: 156). Diizce'nin toplam niifusu (2015 TUIK) verilerine gore, 355
bin 5449°dur. (Hiirriyet Gazetesi 2016,  http://www.hurriyet.com.tr/il-il-nufus-sayisi-
aciklandi-iste-illerin-nufus-sayisi-40046300, 16 Haziran’da erisildi). Diizce’nin tarihi
MO 1390 yillarina kadar uzanmaktadir. Bu zaman dilimi icinde Diizce bircok istilalara
maruz kalmistir. Bu sebeple bu yore tarih 6ncesi ve sonrasi Frig, Lidya, Pers, Roma,
Bizans, Selcuk ve Osmanli Imparatorlugu izlerini tasimaktadir. Diizce Osmanl
hakimiyetine 1323 yilinda Orhan Gazi doneminde ge¢mistir. Kurtulus savasit yillarinda
isgale ugramadiysa da Ankara hiikiimetine kars1 farkli ayaklanmalara sahne olmustur.
(Turkiye Ansiklopedisi 2010: 156-157). 1999 senesinde gerceklesen diizenlemeyle
Diizce’nin idari yapisi1 degiserek onceden ilcesi oldugu Bolu’dan ayrilarak 9.12.1999
tarih ve 23091 numarali resmi yayinda ‘Bir 11 ver Iki Ilce Kurulmasi ve 190 Sayil
Kanun Hiikmiinde Kararnamenin Eki Cetvellerde Degisiklik Yapilmasi Hakkinda 584
Sayili Kanun Hiikmiinde Kararname® dahilinde 1l niteligine kavusmustur. Oncesinde
Bolu ili’ne bagl Giimiisova, Yigilca, Akcakoca, Cumayeri, Cilimli, Golyaka Ilgeleri ve
584 numarali KHK ile ilge olan Kaynagh, Diizce’ye baglanmistir. Sayilan bu ilgeler ve
Merkez ilgesiyle birlikte toplam 8 ilce, 11 belediye (merkez dahil ve 3 belediye merkez
ilceye bagli belde belediyesi), 69 mahalle ve 303 koyii bulunmaktadir (DPT 2001: 4).
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Diizce, Ankara ve Istanbul gibi sosyal, ekonomik, Kkiiltiirel ve biirokratik
iligkilerin fazla bulundugu, iki biiylik merkezi yere ayni mesafede bulunan, 1999
depremi sonrasi il niteligine kavusan bir sehirdir. Niifus yapist bakimindan farklilik
gosteren ve genellikle Balkan ve Kafkas yoreleri ve yine yurdun hemen hemen her
yerinden goglerin bulundugu bir sehirdir. Yami sira hatta partilerin se¢cimden evvel
burada aragtirmalar gergeklestirip bu arastirma sonuglarina gore c¢alismalarina yon

vermeleri iilkenin genelinin 6zelliklerini yansittigin1 gosterir (Askin 2016: 166)

Diizce ilinin ana ge¢im kaynagi tarim olup, Diizce Ovast farkli iiriinlerin
yetismesi i¢cin uygundur. 1950’1i yillardan sonra tahil iiretimi azalirken, Sanayi bitkileri
tiretimi ve meyvecilik geligsmistir(Tiirkiye Ansiklopedisi 2010: 156). Tarim sektoriiniin
Diizce icin 6nemi, son donemde ticaret ve imalat yonlii gelismelerle azalma durumuna
girmigtir. 1970’11 yillarda niifus tarim alaminda yogunlasmisken, bugiin sanayi,
ulastirma, mevsimlik is yapisina dayali ingaat ve hizmet kisimlarina yonelmistir. Fakat
Diizce’de verimli ve bereketli tarim alanlarinin olmasi, kirsal 6zelligini yitirmemis

yerlesmelerin olmasi nedeniyle Tarim onemini kaybetmemistir (DPT 2001: 26).

Diger taraftan Tiirkiye niifusunun agirhikli kisminin yasadig:r sehirlere yakin
olmasi, yasayanlarin sanayilesmenin getirdigi yasam bi¢imlerinden dolayi, turizme her
gecen giin daha fazla gereksinim duymasi Diizce adina 6nemli turizm avantajlar

sunmaktadir (DPT 2001: 38).

3.1.1. Yigilca

Diizce iline baghh olan Yigilca ilgesi, Kuzey kisminda Zonguldak, Dogu ve
Giineydogu kismina dogru Bolu, bati ve giineybati kisimlarinda merkez ilgeler,
Kuzeybati yoniinde de Akcakoca ilgesi ile ¢evrili bulunmaktadir (Tiirkiye Ansiklopedisi
2010: 159).

Yigilca’nin tarihine bakildiginda 1321-1323 yillarinda Osmanli egemenligine
girdigi goriilmektedir. Orhan Gazi'nin komutanlarindan birinin bolgede yi1ginak yaptigi,

Yigilca adinin da buradan kaynaklandigr diistiniilmektedir. Bu yorede Orhan isimli bir
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cami, bir dag ve Redifler adinda bir kdylin varligi bu diisiinceyi dogrulamaktadir.
Ciinkii Orhangazi'nin ordu kuvvetlerinin Redif olarak adlandirildig bilinmektedir. 1904
yilinda bucak niteliginde Diizce'ye baglanan Yigilca, 1954’de miistakil bir ilce
olmustur. 1999 yilinda Diizce'nin il olmasiyla Yigilca Diizce'nin ilcesi olmustur
(Y1gilca Belediyesi 2016, www.yigilca.bel.tr/?7p=425, 16 Haziran 2016’da erisildi). 29
mahalle, 39 koyii bulunan Yigilca’nin koyleri diizgiin olmayan arazi iizerine kuruludur.
ngnin sadece merkezinde belediye bulunmaktadir (www.duzce.8m. com/2_3.html, 17

Haziran’da erisildi).

3.1.2. Yigilca’nin Ekonomik Durumu

Ilcede yasayan halk daha cok gecimini tarimdan saglamaktadir. Baslica tarim
iriinleri bugday, misir, patates, findik ile biraz arpa, elma ve armuttur. Hayvancilik
onemli olmakla birlikte, koyun yetistiriciligi, aricilik ve tavukguluk ‘da yapilir (Tiirkiye
Ansiklopedisi 2010: 159). Ilce cografi acidan kayalik ve ormanlik araziye sahip
oldugundan tarim arazileri genis olmamakla beraber, verimsizdir. Yidilca’da toplam
tarimsal alan 104.250 dekar olmakla beraber ekili alan 14.950 hektardir. Arazilerin
7.242 ‘si meyvelik, 196 hektar1 sebzelik, 29.808 hektar1 ormanlik, 2.682 hektar1 cayir ve
mera, 960 hektar1 yerlesim alani, 3 hektar1 sanayi tesisi, 15.697 hektar1 gol ve
batakliktir. Yigilca’da yillik7500 ton bugday, 600 ton kadar arpa, 12000 ton misir, 60
ton cavdar, 8000 ton findik iiretilmektedir. Diger taraftan hayvan olarak Yigilca’da
8.500 adet sigir, 548 manda, 2924 koyun, 1226 keci, 567 tane esek, 70 katir ve 1800 ar1
kovani bulunmaktadir. Ayrica Yigilca’da tavuk iiretimi 5 milyonun {iistiinde iken,
alabalik iiretimi 3 tondur (Yigilca Belediyesi 2016, www.yigilca.bel.tr/?p=425, 31
Temmuz 2016’da erisildi ). Yigilca Diizce’nin ilgeleri agisindan sosyal ve ekonomik
sartlar acisindan degerlendirildiginde en sonda olup, Tiirkiye genelindeki 872 ilge
arasinda 749. sirada bulunmaktadir. Sosyal ve ekonomik acidan bu durumda bulunmast,

bu tarz toplumlarda saglik acisindan olumsuz sonug¢lar dogurmaktadir ( Uzun 2011: 24).
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3.1.3. Yigilca'nin Niifusu ve Egitim Durumu

(TUIK 2015) verilerine gére, Yigilca ilgesinin niifusu sehir merkezi 3.220,kirsal
alan 12.353 olmak iizere toplam 15bin573’tiir(https://tr.m.wikipedia.org/wiki/Y %C4%
B1%C4%9F%C4%B11ca#N.C3,16 Haziran tarithinde erisildi). Egitim acisindan
Yigilca’da birer tane Anadolu ve Anadolu Imam Hatip Lisesi bulunmakta ve bu
okullarda toplam 2850 o6grenci egitim almaktadir. Ilcede toplam Ogretmen sayisi
181°dir. Aym1 zamanda Yigilca merkezinde bulunan Halk Egitim Merkezi’'nde makine
nakist ve giyim kursu verilmektedir (Vikipedi 2016, https://tr.m.wikipedia.org/wiki/
Y %C4 %B1%C4%9F%C4%B11ca, 16 Haziran’da erisildi).

3.1.4. Yigilca’nin Sosyal Yapist

Yigilca yan kentsel bir nitelikte bulunmaktadir. Ekonomik yapinin alt ve iist
gruplarin belirlenmesinde etkisi biiyiiktiir. Yiiksek gruplar, ticari olarak gelirleri fazla ve
idari kademe de bulunurken, topraksiz ve az topragi bulunanlar alt kademelerdedir
(Tunger 2012, http://mehmetbolu.blogspot.com.tr/2012/05/bolu-ili-sosyal-ve-kulturel-
yapisina.html, 17 Kasim 2016’da erisildi) . Diger taraftan Yigilca etnik acidan %75
oraninda cok eskiden goc ederek Yigilca’ya yerlesmis olan ve halk arasinda da ifade
edildigi anlamda Manav Tiirkleri denilen ¢ogunluktan olusmaktadir. Yigilca’nin yerlisi
olarak diisiiniilen bu ¢ogunlugun disinda geriye kalanlar Dogu Karadeniz yoresinden
go¢ eden insanlardan olusmaktadir. Yigilca’nin yaklasik olarak 16 bin civar1 olan
niifusunun yaklasitk %?2’lik kismi da ilgede gorev yapan Ogretmen kadrosundan

olusmaktadir.



IV. BOLUM

4. ARASTIRMANIN BULGULARI

Bu boliimde arastirma sorularinda belirtilen sorulara yonelik bulgu ve yorumlara
yer verilmistir. Bulgularin agiklanmasinda frekans ve yiizdelik degerler kullanilmastir.
Bulgular kism1 goriismecilerin sosyo-demografik 6zellikleri, engellilige uyum siireci,
sosyal iligkiler, engelli(sosyal) politikalar1 ve beklentiler-oneriler olarak bes basliktan

olusmaktadir.

4.1. Sosyo-Demografik Ozellikler

Goriismeci ailelerin sosyo-demografik ozellikleri, cinsiyet, yas, medeni ve
mesleki durum, egitim, aylik ortalama gelir, yasadiklar1 yer ve cocuklarinin zihinsel
yetersizlik dereceleri seklinde degerlendirilmistir. Zihinsel engelli ¢ocuga sahip
ailelerden goriisiilen kisilerin %55’1 (11 kisi) kadin, %45’1 (9 kisi) erkektir.
Arastirmanin gerceklestirildigi rehabilitasyon merkezine devam eden zihinsel engelli
cocuk sahibi ailelerin, goriismecilerinin yas dagilimina bakildiginda, goriismecilerin
%35’1 (7 kisi) 30-40 yas arasinda iken, %65’1 (13 kisi) 40 yas ve lizerinde

bulunmaktadir.

Farkli bir demografik oOzellik olarak ailelerin medeni durum bulgularinda
goriismecilerin %90°1 (18 kisi) evli iken, %10’u (2 kisi) dul’dur. Diger taraftan
arastirma ornekleminde bulunan zihinsel engelli ¢cocuk sahibi ebeveynlerden goriismeye
katilan kisilerin %65°1 (13 kisi) ev hanimi iken, %15’1 (3 kisi) ciftci, %10’u (2 kisi)
serbest meslek, %5’1 (1 kisi) emekli ve yine kalan %5’lik (1 kisi) kismi1 da sofordiir.
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Agirlikli olarak anne olan goriismecilerin yine meslek acisindan agirlikli olarak ev

hanimlig1 yaptig1 goriilmektedir.

Gorilismeci ailelerin sahip oldugu engelli ¢cocuklarin zihinsel yetersizlik diizeyi
bulgularina bakildiginda, goriismeci ailelerin %40’ 1in (8 kisi) cocuklar1 hafif zihinsel
yetersiz, %30’1 (6 kisi) orta, %30’1 (6 kisi) agir zihinsel yetersizlige sahip oldugu
goriilmiistiir. Diger taraftan toplam 20 goriismecinin ¢ocuklarinin %50’si erkek, %50’si
de kiz cocugudur. Ailelerin ekonomik acidan aylik ortalama gelir durumlarina
bakildiginda, ailelerin %60’ 1nin (12 kisi) gelirinin(issiz goriismeciler de dahil) 0-1000
lira arasi, geri de kalan %40’ 1nin (8 kisi) 1000 lira ve iistii oldugu goriilmiistiir. Ayrica
goriisiilen ailelerin %90°1 koyde yasamlarini siirdiiriirken, %10’uda (2 kisi) sehir

merkezinde yagamaktadir.

4.2. Engellilige (Yetersizlige) Uyum Siireci

Zihinsel engelli ¢ocuk sahibi ailelerin, ¢ocuk sahibi olduktan sonra Oncelikli
olarak yasamis olduklari bazi sorunlar bulunmaktadir. Bu sorunlar engellilige uyum
siireci sorunlart olarak degerlendirilebilmektedir. Aileler engelli ¢ocuk sahibi
olduklarim1 6grendikten sonra sok, inkar, ofke, uzlagsma, kabul gibi bazi travmatik
duygularla birlikte psikolojik sorunlar yasamakta, engelli ¢ocuklarini kabul etmekte
zorlanmakta, bazen kendilerini sorumlu tutup, sucglamakta, yasamlarinda manevi
degisikler olurken, yeni bir cocuk sahibi olmay1 isteme noktasinda tereddiitler

hissedebilmektedir.

4.2.1. Engelli Cocugu Kabullenme Siireci

Zihinsel engelli cocuga sahip ailelerin, yasamlarinda engelli bir ¢ocugu kabullenme
stireclerine dikkat edildiginde Oncelikle ortaya ¢ikan bulgu, goriisme yapilan ailelerin
%100’tn (20 kisi) dogumdan Once bdyle bir ¢ocuk sahibi olacaklarini bilmedikleri
yoniindedir. Dogumdan oOnce zihinsel engelli bir ¢ocuk sahibi olacagini bilmeyen

ailelerin %90’1 (18 kisi) , zihinsel engelli bir ¢ocuga sahip olmalariyla ¢ok zorlanip
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izlintii yasamalarina ragmen, bunu kabul ettiklerini fakat bu durumu kabullenmenin
zamanla miimkiin oldugunu belirtmistir. ”Sonradan alistyor, bir seyler oluyor. Mesela
arkadasim bile dediginde (engelli) ¢cok kizardim ona. Hani ¢cok zaman alisamadim”
(KKI11). “Insamin diinya basina yikiltyor ama. Iste cocugun, cocugun sonucta hig

saglanmindan ayrilmaz ki. O senin kanindan, senin canindan mecbur kabul edeceksin”

(KK17).

Ailelerden engelli bir cocugu oldugunu 6grendikten sonra bunu kabul etmedigini
belirten %10’luk (2 kisi) ise bunu cok sonra kabul edebildiklerini aciklamistir. Diger
taraftan ortaya cikan bir diger bulgu ise kabullenme siirecinde ailelerdeki dini referansin
agirhik kazandigidir. Bu siireci KK20 ve KK2 soyle ifade edilmistir: “Sonra sonra
kabullendim. Allah sabir verdi. Allahtan geldigine inaniyordum mesela” (KK20).
”Kabullenmek zorundayim o da bana Allah’in verdigi bir nimet. Engelli de olsa o bir
can tasiyor. O benim evladim bakmak zorundayim” (KK2). Genel olarak
anlasilmaktadir ki, ailelerin ¢ocuklarinin engelinden ileri gelen bir alisma, kabullenme
siireci yasadigr ve bu siirecte Ozellikle kendilerini dayanabilir kilip, teselli veren
olgunun din oldugudur. Inanclar1 geregi aileler ¢ocuklarinin engelinin, kendilerinin de
istiinde, giiclii bir varlik olan Allah’in bir vergisi oldugunu, o nedenle bunu kabul

etmek gerektigini diistinmektedirler

4.2.2. Cocugu Diinyaya Getirmekten Pisman Olma ve Dogurmaktan Vazgecme

Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ailelerin %95’ (19 kisi) ¢ocuklarin1 diinyaya
getirmekten pigsman olup, olmadiklar1 yoniindeki soruya ‘pisman degiliz’ cevabini
verirken, goriismecisi baba olan ailelerin %5’1 (1 kisi) pisman olduklarini belirtmistir.
Ve yine ‘cocugunuzun engelli olacagini bilseydiniz dogurmaktan veya esinizin
dogurmasini istemekten vazgecer miydiniz’ sorusuna ailelerin %95’1 (19 Kkisi)
‘vazgecmezdik® cevabini verirken, yine goriismecisi baba olan ailelerin %5°1 (1 kisi)
‘esimle konusur aldirirdim’(vazgegerdim) cevabini vermistir. Bu durumda ortaya ¢ikan
diger bir onemli nokta ise, ‘hayir vazgecmezdim’ cevabini veren ailelerin onemli bir
kismi c¢ocuklarinin engelli olmasinin, Allah’tan gelen bir durum oldugunu ve
dogurmaktan vazgecmenin veya cocugu aldirmanin giinah olacagini belirtmesidir.

KK20 ve KKI1 bu durumla alakali soyle goriis belirtmektedir: “Ciinkii birincisi
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Miisliimamim zaten. Allah’tan geldigine inaniyorum. Giinah oldugunu diigiiniiyorum
cocuk aldirmamin. Yani bu giinahlara ortak olmak istemem. Aldirmam yani”(KK20).
“Cenabt Allah takdir ettigi ise Cenabt Allah ne yazdiysa o olur hocam” (KK1). Genel
olarak anlagilacag: iizere aileler ¢ocuklarinin dogmasindan pismanlik duymamakta ve
her ne olursa olsun cocuklarimi diinyaya getirmek isteyeceklerini vurgulamaktadir.
Ozellikle burada ortaya cikan su var ki, aileler cocuklarin engelinden ileri gelen ve
yasamlarinm1 olumsuz yonde etkileyen veya etkileyebilecek zor sartlari, cocuklarinin
yasami karsisinda diisinmemekte ve bu noktada diisiinceleri ve kararlar1 agsamasinda
‘Allah’ fikrini referans almaktadirlar. Ailelerin engelli bir cocuk sahibi oldugu ve
sonraki siirecte sorunlart karsisinda ortaya ¢ikan su dur ki, ailelerin teselli buldugu ve
bu baglamda kendileri i¢in yasamlarin1 devam edilebilir ve katlanilabilir kilanin, dini

inanglar1 ve bu inangtan gelen tesellinin oldugudur.

4.2.3. Ailelerin Cocuklariin Engelinden Kendilerini Sorumlu Gorme

Zihinsel engelli cocuk sahibi ailelerin, cocugunuzun engelli olarak diinyaya
gelmesinden kendinizi sorumlu tutuyor musunuz seklinde ki soruya karsi goriislerine
bakildiginda ailelerin ¢ogunlugu %75’1 (15 kisi) ‘sorumlulugumuz yok, sorumlu
hissetmiyoruz’ yaklasiminda bulunmus, %10’luk (2 kisi) aile grubu ise akraba evliligi
ve akrabalar icerisinde de engelli oldugunu belirtip genetik faktorleri ileri siirmiistiir.
“Kendi ailesi biraz, kardeslerinin kafasi biraz seydi. Biraz da oraya c¢ekti diyoruz”
(KK4). “Benim ¢ocuk dayisina benziyor. Dayist gibi olabilir. Dayist da rahatsiz ya”
(KK9). Diger taraftan ise kendilerinde sorumluluk olabilecegini diisiinen %15’lik (3
kisi) aile grubu ise, bu sorumluluklarin1 ‘kendi giinahlarinin karsiligi’ veya ‘ihmal
ettikleri ¢cocuk sagliklar1’ acisindan degerlendirmislerdir. Bu durum ile alakali KK16 ve
KK20’nin goriisleri soyledir: “...korktum ¢ocuk ¢ok aci cekiyordu. Giinahim bu benim,
cok giinah isliyorum dedim” (KKI16). “Ama soyle bir sorumluluk diistindiim. O
zamanlar benim esim askerdi. Tam olarak kontrollerine gidemedim. Acaba vitamin
eksikliginden mi oldu onu ¢ozemedim” (KK20). Genel olarak aileler, ¢ocuklarinin
engelli olmasinda kendilerinden kaynaklanan bir sorumluluk hissetmemektedir.
Cocuklarinin engelinde kendilerinden ileri gelen bir sorumluluk hisseden aileler ise

bunu kendi giinahlar1 veya ihmalleri olarak yorumlamaktadirlar.
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4.2.4. Ailelerin Yasamlarindaki Manevi Degisiklikler

Aileler manevi degisikligi iki acidan degerlendirmislerdir. Bunlardan ilki dini ve
Allah ile olan iliski a¢isindan digeri ise dinin disinda genel olarak yasamlarinda ne gibi
degisiklik oldugu yoOniindedir. Ailelerin %95°1 (19 kisi) genel olarak dini yasayis ve
inanglarinda herhangi bir degisiklik olmadigini, bu duruma siikrettiklerini ve bu durumu
kendileri i¢in bir ‘imtihan, sinav’ olarak gordiiklerini belirtmislerdir. Yam sira
goriisiilen ailelerin %5’°lik (1 kisi) kismi ise bu durumu sinav olarak gorse de isyan
ettigini belirtmistir: “Allah'in bir sinavi dedim. Allah bizi bir sinavdan gecirecek”
(KK16). “Sinav olarak gordiik. Bu dedik bizim icin bir sinav olabilir. Ama insan ister
istemez de isyan ediyor. Etmiyor degil. Ben isyan ettim gercekten. Allah’im neden bana
bunu verdin, bu sekilde niye verdin hani. Yani yasayan biliyor” (KK7). Diger taraftan,
goriisiilen ailelerin %80’1 (16 kisi) kismi yasamlarinda dinin disinda da ayr1 bir degisim
olmadigindan bahsederken, %20’lik aile grubu ise yasamlarindaki degisimin daha cok
kendilerine, kisisel gelisim ve Kkariyerlerine zaman ayiramamak olarak
degerlendirmislerdir. “Her istedigin yere gidemiyorsun ki, oliin olsun birakip da
gidemiyorsun. Cocuk kendine hakim olamiyor ve istedigin yerlere gidemiyorsun. Bir
omuzum kirtldi buramdan doktora bile gidemedim” (KK16). “Hocam diinyadan hi¢bir
sey ogrenemedim su yasa kadar. Hicbir sey ogrenemedim. Simdiden sonra ne
ogrenecegiz” (KKI0). Yukaridaki alintilardan da diisiiniilebilecegi iizere, aileler
yasamlarinda zihinsel engelli bir ¢ocugun varligmi kendileri i¢in bir sinav olarak
degerlendirmektedir. Diger taraftan zihinsel engelli ¢ocuga sahip aileler engelli bir
cocuga sahip olmakla yasamlarinda dini agidan bir degisiklik olmadigin1 fakat
kendilerine zaman ayiramama, kendilerini gelistirememe, sosyal olarak iletisime

gecememe gibi 6nemli bir degisikligin varligindan s6z etmektedirler.

4.2.5. Yeni Bir Cocuga Sahip Olmay1 istememe

Zihinsel engelli ¢cocuga sahip ailelerin %70°1 (14 kisi), engelli bir cocuga sahip
olmaniz yeni bir ¢ocuga sahip olma diisiincenizi etkiledi mi, yoniindeki soruya ‘yok,
hayir, degisiklik olmadi’ gibi yanitlar verirken, ailelerin %30’luk (6 kisi) kismi1 da, yeni

bir ¢ocuk sahibi olmak icin diisiincelerindeki degisikligi ‘diisiincelerimizi etkiledi,
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degisiklik oldu’ diye belirtmislerdir. “Etkiledi, bakimi zordu. Annem babam ikisi de
felcliydi uzun zaman diisiinemedik”(KK19). Zihinsel engelli cocuk sahibi aileler, genel
olarak engelli bir cocuk sahibi olduktan sonra yeni bir ¢cocuk sahibi olmay1 istemekte ve
oncesine kiyasla bir diisiince degisikligi yasamamaktadir. Diger taraftan engelli bir
cocugun varliginin yeni bir ¢ocuk icin diisiincelerini etkiledigini diisiinenler ise neden
olarak, engelli bir cocugun bakiminin zor olmasini, maddi sartlarin agirligin1 ve

cocugun cile ¢ekip manevi yonden sorun yasanacak olmasini sebep gostermislerdir.

4.3. Sosyal Destek ve iliskiler

Arastirmanin goriismeleri sirasinda goriismecilere yonetilen sorulardan bir diger
kismi  ‘Sosyal Destek ve Iliskiler’ kategorisi bashgn altinda goriismeye katilanlara
yoneltilmistir. Bu baglamda ailelere toplumsal iliskileri cercevesinde, cocuklarinin
engelinden ileri gelen dislanma, damgalanma veya olumsuz bir yaklasim goriip
gormedikleri, ¢ocuklarinin engelli olusunun aile i¢i ve kardesler arasi iliskilere nasil
yansidigi, komsular ve c¢ocugun normal akranlariyla iligkilerin nasil oldugu ve

cocuklarinin engelini rahatga ifade edip, edemedikleri yoniinde sorular yoneltilmistir.

4.3.1. Dislanma ve Damgalanma

Zihinsel engelli ¢cocuga sahip ailelerin goriislerine bakildiginda ailelerin %60°’1
(12 kisi) iliskileri icinde herhangi bir olumsuz yaklasim, dislanma veya damgalanma
sorunu yasamadiklarini belirtmislerdir. Bu konu ile alakali KK11 ve KK14’{in goriisleri
sOyledir: “Yok hi¢c gormedim. Ya biz kiiciik bir koyde yasiyoruz. Herkes Fatih’i (engelli
cocuk) sever, sey yapar. Ben hi¢ oyle dislama gormedim” (KK11). “Hayir, hicbir tepki
gormedik. Ciinkii herkes mesela ¢ok seviyor herkes sevmeye gelirdi zaten. Buradaki
ogretmenlerimiz hocalarimiz da oyledir” (KKI14 Dedesi). Diger taraftan goriismeye
katilan ailelerin %40°1 (8 kisi) iliskileri icinde daha 6nce en az bir kez de olsa ¢evreden
olumsuz bir yaklagim, dislanma veya damgalanma gordiiklerini belirtmislerdir. Her ne
kadar bu dislanma siirekli ve devamli goriinmese de, zaman zaman ortaya ¢ikmakta

cocuk ve ailesini olumsuz yonde etkilemektedir. Aileler dislanma acisindan 6zellikle
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engelli cocuklarina yonelik ‘bagla’, ‘niye getirdin’, ‘ne isi var burada’ gibi sozlii
yaklasimlara maruz kalirken, damgalanma acisindan da ‘oziirlii’, ‘deli’ ve benzeri
ifadelerle karsilasabilmektedirler. “Ben her yere cikamiyorum ki. Cocuk ses yapti diye
Kur’an okunurken, bunu niye getirdin be dedi kadinin bir tanesi. Kur'an dinleyecekmis.
Iste utandim da ondan sonra da bir yere cikmadim” (KK16). “Mesela torununu birisi
dovmiis, benim cocugumun iistiine atmig. Biisra dovdii diye, biiyiidii Biisra. Boyle ‘deli
deli’ diyerek benim Biisra’ya, bir kadin oynadi sokak ortasinda.” (KK17). Yukaridaki
alintilardan da anlagilmaktadir ki, ailelerin kii¢iik bir farkla da olsa c¢ogunlugu
yasamlarinda herhangi bir dislanma veya damgalanma yasamamaktadirlar. Diger
taraftan ailelerin belli bir kismi, zihinsel engelli c¢ocuklart iizerinden toplumsal
yasamlar1 i¢inde zaman zaman digslanmaya ve damgalanmaya maruz kalmaktadirlar. Bu
dislanma, zaman zaman soz ile gerceklesirken zaman zaman da dislayicit hareket ve
bakislarla kendini gostermektedir. Tiim bunlar icinde ortaya ¢ikan sunlardir ki; genel
olarak zihinsel engelli ¢ocuk sahibi ailelere yoOnelik cevrelerinde bir biling ve
farkindalik oldugu soylenebilir. Diger taraftan s6z konusu diglanma ve damgalanmalar
ise ailelerin belli ve daha az bir kismini ilgilendirse de, hem giinliik yasamlarini, hem
de cocuklarinin tedavi siireclerini olumsuz yodnde etkileyerek, umutsuzluga neden
olabilmektedir. Aileler ‘dislanirim, damgalanirim’ endisesiyle toplumdan ve iletisimden
uzaklagsmaya baslamakta, bu durum c¢ocugun egitim ve tedavi siireclerine olumsuz
yonde etki edebilmektedir. Ozellikle kirsal alanda olusan bu dislanma ve damgalanma
sorunun, ailelerin yeterince bu konuda bilin¢ ve sag duyuya sahip olmadigi, 6zelliklede
kirsal alandaki egitim ve kiiltiir seviyesinin diisiik olmasimin bunun arkasinda yatan en

temel neden oldugu soylenebilmektedir.

4.3.2. Esler, Kardesler Arasi ve Engelli Cocugun Akranlariyla Iligkileri

Zihinsel engelli cocuga sahip ailelerde gerek anne- baba, gerekte cocuklar
arasinda ailedeki engelli ¢ocuga olan yogun ve devaml ilgiden ileri gelen bazi sorunlar
olusabilmektedir. Zihinsel engelli cocuga sahip aileler de, zihinsel engelli ¢cocukla daha
cok kimin ilgilendigi yoniindeki soruya, ailelerin %100’ (20kisi) annenin ilgilendigini
belirtmistir. Ailelerin goriislerine bakildiginda, evde ki ebeveynlerden bilhassa

annelerin bakimi iistlendigi ve ¢ocuguyla birlikte evde vakit gecirdigi goriilmektedir.
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Bununla birlikte babalarin ise evin ve engelli cocugun giinliik ihtiyaglart icin gerekli
olan yiyecek, icecek, temizlik ve giyinme iiriinlerinin karsilanmasi ve bazen bazi sosyal
aktivitelerin saglanmasinda sorumluluk aldig1 ortaya ¢ikmistir. Ozellikle ¢ocukla ilgili
baba katiliminin sifir olmasinin nedeninin, geleneksel kabul gdrmiis is bolimi ve
kadin-erkek rollerinin kirsal alanda bunu bi¢cimlendirmesi olarak goriilebilir. Ayrica bu
soruna neden olabilecek, egitim ve Kkiiltiirel seviyenin diisiik olmasi1 onemli bir neden
olarak diisiiniilebilmektedir. “Genelde bakimlar: ile ben ilgileniyorum ama gezdirme
islerinde gezdirmeye yardim ediyor (baba). Cocugu parka gotiirme, gezmeye gotiirme
oyle sey yapryor” (KK20). “Evde elbisesini, yemesini, ilacimi kullanmasini, ihtiyacini
gidermesine, annesi sey yapiyor da, ben dis mesela, alinmasit gereken seylerle elbise,
defter, kalem gibi seylerle de ben ilgileniyorum” (KK18). Diger taraftan zihinsel engelli
cocuga sahip ailelerde esler arasindaki iliskilere bakildiginda cocugun bakimi ve
ilgisinden ileri gelen bir yogunlugun olmasiyla birlikte ailedeki esler arasinda biiyiik

problemler ve sorunlarin olusmadig1 goriilmektedir.

Bu noktada, eslerin ¢ocuklarindan ileri gelen yogunlugu anlayisla karsilayip, bu
konuda birbirlerine kars1 anlayisa dayali ortak bir biling gelistirdikleri sdylenebilir.
“Benim kahvaltim niye hazir degil diyemem. Ciinkii orada hem kiiciik ¢ocuguma
bakiyor, hem ona(diger ¢ocuk) bakiyor. Ikisine birden bakiyor. Hem hanumn isi ¢ok
agir” (KK7). “Ciinkii engelli oldugunu, ilgiye ihtiyact oldugunu biliyor (baba). O
viizden pek sey yapmiyor” (KK20). Diger taraftan ailelerin %85’inde (17 kisi) zihinsel
engelli cocuk ve diger normal gelisim gosteren kardesler arasindaki iliskilerde, normal
gelisim gosteren kardeslerin engelli kardeslerini aralarima kabul ettigi, anlayisla
karsilayabildigi aralarinda biiyiik sorunlarin yasanmadigr goriilmiistiir. Fakat ortaya
cikan onemli bir bulgu olarak ailelerin %15°1lik (3 kisi) kismi normal gelisim gosteren
cocuklarinin engelli kardeslerine karsi bir kiskanclik hissedebildigini, kardeslerine
gosterilen ilgi ve yakinliktan dolay: sikayette bulunduklarini vurgulamiglardir. “Egsimle
iliskili problem olmadi tabi ama iiziintiiler, sitkintilar... Fakat ikinci bir kardesi var.
Kardesi, abisi ile ilgilenilmesinden rahatsiz oluyor tabi. Kiskanma durumu var dogal
olarak” (KK19). “Siirekli ben kiiciik cocugumla okula gidip geliyorum gozleri engelli
oldugu icin. Ablast diyor ki anne bir kerede benim okuluma gelsene siirekli onunla

ilgileniyorsun” (KK12). Genel olarak aile igerisindeki iliskilere ve zihinsel engelli
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cocuklarin normal gelisim goOsteren kardesleri ile arasindaki iliskilere bakildiginda,
zihinsel engelli cocugun anne ve babasi arasindaki iliskilerde uyum oldugu ve
sorunlarin bulunmadigr tespit edilmis yani sira kardesler arasindaki iliskilerde ise
zihinsel engelli cocugun normal gelisim gosteren kardesleri tarafindan kismen
kiskanildig1 ve ailede bundan ileri gelen sikayetlerin olustugu belirtilmistir. Zihinsel
engelli cocugun arkadas cevresinde de oyunlara dahil edilmesine ve genel olarak
ailelerin %85’ince (17 kisi) bir uyum olmasina ragmen, ailelerin %15’lik (3 kisi) kismi1
icin zaman zaman da olsa arkadaglar1 arasinda dislandig1 ve kendisiyle bir eglence
unsuru olarak dalga gecildigi belirlenmistir. ”Onu goriince giiliiciik atiyorlar yani
padisahin (soytari)si gibif...] Haa ayni o sekilde muamele goriiyor cocuklardan. Ben de
kovuyorum ¢ocuklart” (KK7). “benimki oyle engelli diye, hani sanki bir gsey
yapacakmis, dovecekmis gibisine hissediyorlar galiba ondan” (KK2). Zihinsel engelli
cocugun arkadaslar1 a¢isindan genel olarak olumlu ve kendi akranlarinca aralarina kabul
edilebilir bir durum s6z konusuyken, baz1 aileler i¢in problemli arkadas iliskileri ve bu

baglamda sorunlarin olustugu sdylenebilir.

4.3.3. Dissal Psiko-Sosyal Destek

Zihinsel engelli cocuga sahip ailelerin %65°lik (13kisi) bir bolimii engelli bir
cocuga sahip olduklarim1 ve bu durumla ilgili diisiincelerini agikca ifade edebildiklerini
belirtirken, goriisme yapilan ailelerin %35°lik (7kisi) kismi1 ise ¢ocuk dogdugunda veya
engelli oldugu ilk 6grenildiginde biraz tereddiit yasadiklarini, bunun psikolojik nedenler
ve dislanma endisesinden ileri geldigini fakat daha sonradan bu duruma alisilip, agikca
ifade edebildiklerini belirtmislerdir. S6z konusu bu iki ayr1 kesim aile gruplar igin
KK14 ve KK16’min goriisleri soyledir: “Biz susmadik hi¢c. Hani derdini anlatmayan
derdine care, derman bulamaz diye bir laf vardir. Biz hep soyledik, hep anlattik [...]
Her tiirlii topluma ortama da soktuk. Diigiine gidiyorsak gittik. Carsiya gittiysek gittik.
Gezmeye gittiyse gittik (KK14 dedesi). ”Cok da soyleyemem de yine de iste/...]Bilmem
diglarlar diye, Korkarim milletten” (KKI16). Yukaridaki goriislerden de ortaya
cikmaktadir ki aileler engelli bir c¢ocuga sahip olduklarimi acgik¢a dile
getirebilmektedirler. Fakat bu durumda 6nemli bir nokta var ki; ozellikle bazi aileler
engelli bir cocuga sahip olduklarin1 agik¢a dile getirseler de, engelli bir cocuga sahip

olduklarim1 anladiklar1 ilk siire¢te bunu ifade etmekte tereddiit yasayabilmekte,
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dislanma, damgalanma endisesi ve 6tiirii baz1 nedenlerden cevre ve toplumla yeterince

yakin iliskiler kuramamaktadirlar.

4.4. Engellilere Yonelik Sosyal Politikalar

Aragtirma siirecinde goriisme yapilan ailelere yoneltilen bir diger soru grubu da
engelli (sosyal) politikalar1 kategorisinde goriigsmecilere yoneltilmistir. Bu baglamda
ailelerin devletten yardim alip, almadigi, yardimlarin yeterli olup, olmadigi, devlet ve
diger kurumlardan ailelerin beklentilerinin neler oldugu, ailelerin sosyal yasama
katilimini etkileyen faktorlerin hangileri oldugu, rehabilitasyon ve ¢ocugun kaynastirma

okulundaki sorunlarinin neler oldugu anlagilmaya caligiimistir.

4.4.1. Maddi Destek ve Yardimlarin Yetersizligi

Zihinsel engelli cocuga sahip aileler i¢in, 6zel bakim ve gider masraflar1 olan
cocuklarindan otiirii  kendilerine saglanan yardimlarin 6nemi biiyiiktiir. Ailelerin
goriislerine bakildiginda, ailelerin %75’inin (15 kisi) diizenli olarak ‘bakim ayligi’ adi
altinda devletten her ay yardim aldig1 goriilmiistiir. Ailelerin %15°lik (3 kisi) kismi ise
devletten 3 ayda bir yardim aldiklarmi ifade ederken, %10’lik (2 kisi) kismi ise
devletten herhangi bir yardim almadigim belirtmistir. “Bakim hizmeti aliyoruz biz
bakim parasi devletten [...] Allah’a siikiir yetiyor ya. Ciinkii cocugun alti bezli siirekli
bez almak gerekiyor. Bir de ¢ocuk biiyiik oldugu icin sik sik degistiriyoruz” (KK20).
“Devletten destegimiz var sadece bizim. Cocugun aylik bakim parast veriliyor. Baska
hi¢ bir yerden destek almiyorum/...] Allah razi olsun cok faydasi var. O olmasa zaten

biz bitmistik (KK7).

Ailelerin %55°1 (11 kisi) alinan yardim ve bu yardimlarin yasamlarina olan
katkisindan memnun iken, goriisiilen kisilerin %35’1 (7 kisi) ise yardimlarin
yasamlarina yettigini fakat bu yardimlarin ¢ok olmadigini, ancak yetebildigini ifade
eden goriisler bildirmislerdir. Geriye kalan %10’luk (2 kisi) aile kesimi de yukarida
ifade edildigi iizere herhangi bir yardim almadiklarini belirtmislerdir. “I/dare etmeye

calisiyoruz” (KK3). “Simdi ona gore cocugun masrafi ¢ikiyor, evin ihtiyact ¢ikiyor
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hocam. Iste ancak gotiirebilirsek gotiiriiyoruz” (KK9). Yukarida belirtilen ve devlet
tarafindan yapilan yardimlarin haricinde, zihinsel engelli cocuga sahip ailelerin diizenli
ve her zaman olmasa da kaymakamliktan az miktarda nakit para ve senelik komiir
yardimi aldiklar1 da belirlenmistir. Genel olarak aileler bakim aylig1 ve ii¢ aylik olan
O0demelerden otiirli memnuniyetlerini belirten goriisler bildirirken, ailelerin kiiciik bir
kismi da saglanan yardimlarin artirilabilmesinin aileler i¢in daha faydali olacagim ifade

etmislerdir.

4.4.2. Engelli Cocuk Sahibi Ailelerin Sosyal Yasama Katilimin1 Engelleyen
Fiziksel Faktorler

Zihinsel engelli cocuk sahibi aileler icin gerek cocuklarinin egitim ve tedavisi,
gerekse evin diger lyeleri acisindan sosyal yasama katilabilmek, iletisim kurup,
faaliyetlerde bulunabilmek O©nemli bir durumu ifade etmektedir. Bu baglamda
kendilerine soru yoneltilen goriismeci ailelerin %50°si (10 kisi), kendilerinin ve
cocuklarinin sosyal yasama katilimini etkileyen/engelleyen faktorlerin bulunmadigim
cevabini verirken goriismecilerin diger %350’lik (10 kisi) kismi ise, evinin uzak olmasi,
ulagim sorunu, arabalarinin olmamasi ve ¢ocuklari i¢in sosyal aktivite yonlii parklarin
bulunmamasini sebep gostermislerdir. Sosyal yasama katilimlarinda sorun yasayan
ailelerden KK1 ve KK2’nin goriisleri soyledir: “Koy Yani bildigin koy yani. Mesela
Yigilca'da olsam parki var parka gidersin iki saat eglendirirsin. Cocugumu Eregli'ye
gotiirdiim mesela kar yagmadan once hocam. Belki bilirsin deniz sahilini, cocuk orada
wiklary goriince farkli bir yer gordii. Insanlart goriince farkl bir yer gordii. Cocuk bizi
bile unuttu hocam” (KKI1). “Parkimiz filan yok yani. Bizim ev boyle alan gibi yani
bahgcemiz alan seklinde orada geziyor. Baska tiirlii bir sey yok yani okuldan geldigi
zaman burada oynuyor. Siirekli bunu parka getiremiyorum” (KK2). Goriismeci ailelerin
ifadelerinden de anlasildig1 gibi, bir kentsel yasam standartlarina kiyasla kirsal yasamin
hayat sartlar1 daha alt seviyelerdir. Bununla beraber s6z konusu sartlarin, engelli ¢ocuk
ve ailelerinin sosyal yasama katilim, spor ve oyun imkanlart agisindan olumsuz bir

sonu¢ dogurdugu goriilmiistiir.

Yukaridaki yaklasimlarin yani sira goriismecilerden %15°lik (3 kisi) kismu,

fiziksel faktorlerin disinda sosyal yasama katilimlarini etkileyen, engelli ¢ocuklar ile
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baglantili, sosyal yonlii sebeplerden de bahsetmistir. “Bir lokantada yemek yerken bizim
kizimiz bagirir, cagirir, kendini yere atar. Orada bir huzursuzluk yasiyorsun ister
istemez. Mesela Pazaryerine gidersin, Pazaryerinde gordiigiinii ister, onu almadan
birakmaz, zirlar, kendini yerlere atar, kalkmaz yerlerden. Yani attimi kendini yere
kaldirmak imkansiz/...] Kucaklayacaksin oyle alacaksin onu oradan. Ister istemez zaten
sosyal faaliyet yasayamiyorsun” (KK7). “Cok iizdiiler ¢cok aglattilar beni ¢cocuktan
dolayi. Ama bu bizim elimizde degil ki. Ne yapayim ben oldiireyim mi? Simdi komsum
rahatsiz oluyor ‘bagirmasin ¢ocuk uyaniyor’. Kendisi rahatsiz oluyor. Ben ne yapayim
cocuga simdi?” (KK4 babaannesi). Anlasilacag: lizere aileler cocuklarinin sahip olmus
oldugu 6ziir ve bunun ¢evre tarafindan sorun olarak goriiliip dislanmalar1 nedeniyle de
toplumdan ve sosyal yonlii faaliyetlerden uzak kalabilmektedirler. Genel olarak ailelerin
yasamlarinda hem kendilerinin, hem zihinsel engelli ¢cocuklarinin sosyal yasama katilip,
faaliyetlerde bulunmasini engelleyen fiziksel ve sosyal yonlii faktorlerin bulundugu
sOylenebilmektedir. Bunlar, ailelerin yasam siirdiigii kirsal yerde ki ulagim problemi ve
engelli ¢cocuklarina yonelik kendi i¢lerinde ve toplumdan duyduklar1 baski iizerinden

sekillenmektedir.

4.4.3. Ozel Egitim Rehabilitasyon Merkezi ve Okuldaki Sorunlar

Zihinsel engelli cocuk sahibi ailelerin yasamlarinda onemli bir alan1 da engelli
cocuklarinin egitim ve tedavisi i¢in ¢ocuklarni gotiirdiikleri Okul ve Rehabilitasyon
Merkezi olusturmaktadir. Arastirmaya dahil edilen goriismeci ailelerin %50’si (10 kisi)
okul veya rehabilitasyon merkezinde herhangi bir problem yasamadigini belirtirken,
bunu ‘Memnunuz, Sorunumuz yok, Allah razi olsun onlardan’ gibi ifadelerle
degerlendirmislerdir. “Allah bin kere razi olsun Diizce'de de olmadi, burada da olmadi
hep kapida karsilarlar. Hi¢ oyle bir yanls seyleri yok” (KK5). “Memnunuz giden
ogretmenlerden de memnunuz, bunlardan, gelen dogretmenlerden de memnunuz. Hicbir
sorunumuz yok” (KK2). Yukarida da deginildigi gibi ailelerin yaris1 memnun
olduklarim ifade ederken, goriisme yapilan ailelerin diger %50’lik (10 kisi) kismu da
0zel egitim rehabilitasyon merkezlerinin disinda, ¢cocuklarini kaynastirma egitimi i¢in
gonderdikleri okulda bazi sorunlar yasadiklarini belirtmiglerdir. Aileler okulda ki

sorunlar i¢in farkli goriisler bildirmislerdir. “Okulda engelli inis c¢ikist  yok.
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Merdivenden inip ¢ikiyorum. O yiizden c¢ok zorlaniyorum. (Asansor) bozuk
yaptirmanuslar” (KK3). “Iste bes yasinda cocugum var dedim ya onu almakta
zorlandilar bizim kéyiin okulu. Engelli ya [...]Devlet almak zorundasimz dedi. Oylelikle
aldilar yoksa almiyorlardi”(KK20). “Okulda yani emsallerinden kendinden daha
hasere, daha sey cocuklar var. Mesela bir ¢ocuk var orada biiyiik. Geliyor ¢cocugun
arkasindan pat diye vuruyor. Artik oniine ogretmen mi gelir kim gelirse gelsin. Yani bu
tiir ¢cocuklar da var orada” (KKI18). Ayrica okuldan yana problem yasadigini belirten
ailelerin igindeki %10’luk (2 kisi) kesimden biri, yukaridaki sorunlarin haricinde
okuldaki Ogretmenlerin ¢ocuklara yonelik ilgisizliginden bahsederken diger goriisme
yapilan aile de, esiyle yasamis olduklart sorundan otiirii okuldaki 6gretmenlerin aile ici
iliskilerine karigsarak kendisini sikayet etmesini sorun olarak bildirmistir. Genel olarak
bakildiginda ailelerin Ozel Egitim Rehabilitasyon Merkezinden ileri gelen sorunlari
bulunmazken, kaynastirma okulundan ileri gelen sorunlar1 ortaya cikabilmektedir. Bu
sorunlar arkadas iliskileri cevresinde olusabilirken, okuldaki kurulum ve teknik
yapilarin engelli ¢ocuklara uygun olusturulmamast ve okul yetkililerince gerekli

hassasiyetin egitim ve aileler i¢cin gosterilmemesinden kaynaklandig1 anlasilmaktadir.

4.5. Beklentiler ve Oneriler

Zihinsel engelli cocuk sahibi ailelerin kendileri ve 6zellikle engelli ¢ocuklari i¢in
gelecek diisiincelerinin belirlenmesi 6nemli goriilmiistiir. Bu baglamda ayr bir kategori
olarak ‘Beklentiler ve Oneriler’ bashig altinda ailelerin gelecek diisiince ve endiseleri

ogrenilmeye calisilmis ve eger varsa gereksinim ve beklentileri sorulmustur.

4.5.1. Gelecek Endisesi: ‘Biz Oliirsek Ona Ne Olacak? Ona Kim Bakar?

Arastirma cercevesinde zihinsel engelli cocuk sahibi ailelerin genel itibari ile
cocuklarmin gelecegine yonelik endiselerinin biiyilk oldugu goriilmiistiir. Ozellikle
kendilerinin 6liimiinden sonra, zihinsel engelli ¢ocuklarina iliskin, ailelerin %75’inin
(15 kisi) ‘Ona ne olacak, O ne yapar, Ona kim bakar’ gibi endiselerinin biiyiik oldugu
ve bu endiselerinin siralamasinda da herhangi bir ayrim gdzetmeden hepsini

diistinebilecegi goriilmiistiir. Diger taraftan ailelerin %25’ide (5 kisi) ¢ocuklarinin
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gelecegine iliskin olarak endiselerinin bulunmadigini belirtmis ve bu soruya ‘yakinlarim
bakar, kardesleri bakar, ablasi bakar, esim diisiiniir, devlet bakar’ gibi cevaplar
vermislerdir. Bu konuya iliskin KK17 ve KK12’nin goriisleri soyledir: “Onu ¢ok
diisiiniiyorum iste cok. Gece giindiiz[...] kim bakar, ne yapar? Istedigi alinacak onu
kimse karsilamaz benim gibi. Vururlar doverler. Allah benimle beraber onun canini
alsin diyorum ben de, benim arkama koymasin” (KK17). “Oliim er ya da ge¢ geliyor
insamin basina. Su anda 6lmiis olsam benim ¢ocugum ne yapar?” (KK12). Cocuklarinin
gelecegi endisesi zihinsel engelli ¢cocuk sahibi ailelerin onemli bir sorunu ve giinliik
yasamlarin1 olumsuz etkileyen 6nemli bir kaygisidir. Ailelerin yasamis olduklar: biiyiik
endiselerin altinda oOzellikle engelli cocuklarinin beslenmesi, bakimi, egitimi ile
kendilerinin birebir ilgileniyor olmasi ve eger bir giin kendileri hayatta olmaz ise
cocuklarinin zorluk yasayip bu ihtiyaclarim1 kendi baslarina karsilayamayacagini

diistinmeleridir.

4.5.2. Ailelerin Beklentileri

Zihinsel engelli cocuga sahip ailelerle yapilan goriismelerde Ozellikle birkag
baslik ©One c¢ikarken, bunlarin disinda ailelerin farkli beklentilerinin de oldugu

saptanmistir.

4.5.2.1. Tedavi Yonlii Egitim

Zihinsel engelli cocuga sahip ailelerin, goriisme sirasinda kendilerine sorulmus
ve dile getirmis olduklar1 sorunlart disinda, sorunlart olmadig1 fakat bunun haricinde
beklentilerinin oldugu goriilmiistiir.  Ailelerin = %40’ 1min (8 kisi) ihtiyag ve
gereksinimlerine bakildiginda agirlikli olarak Oonemli bir beklenti, zihinsel engelli
cocuklar1 i¢in tedavi yonlii egitim olarak ortaya c¢ikmaktadir. Aileler ¢ocuklarinin
engellerinin gelistirilebilir ve yeteneklerinin arttirilabilir olabilecegini, 6zel ve genel
seansl egitimlerle cocuklarindaki siirli becerilerin daha iyi bir duruma gelebilecegini
{imit etmektedir. Bu noktadan hareketle ailelerin iizerinde durdugu Ankara, Istanbul gibi
biiyiik kentlerde bulunan gelismis donanimli hastane ve okullarin Diizce, Bolu gibi

kiiciik illerde de yapilanmasidir. Bu konuda KK12, KK14 ve KKI19’un goriisleri
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soyledir: “Yani cocugum gorse zaten okuryazar ama goremiyor. Mesela masada
kahvalty tiirii oluyor, orada yumurta oluyor, cocugun oniinde oluyor ama cocuk
oniindekini gormiiyor. Burada oluyor oradakini goremiyor ya, soruyor. Elmayla, elma
aliyor eline, elmay: diisiiriiyor bulamiyor. O derecede. Yani ben gordiim mii icim
parcalaniyor|...] benim tek istedigim, Diizce’de oturuyorum bir goz okulu istiyorum
Diizce’ye” (KK12). “Biz egitimden bagska hichbir seye gereksinim duymuyoruz. Egitimi
biraz daha ozel. Mesela ilk birinci sinifta oldugu gibi ilgilenilecek” (KKI14 Dedesi).
“Burada (O.E.R.M) verilen bir de dil dersi var bireysel de verilebiliyor ama. Dil dersi
sadece benim cocugum icin degil de, genel olarak bir dil dersi verilmesini talep de ettik
aslinda. Ayrica bir dil dersi verilmesi tabi giizel olur” (KKI9). Ailelerin egitim
acisindan okul ve hastanelerin onemine dikkat cekmesinin sebebinin, ¢ocuklarinin
gelismis egitim ve tedavi merkezlerinde daha iyi bir duruma gelebilecegini ummalar1 ve
boylece cocuklarinin engelinden ileri gelen sorunlar1 daha aza indirebileceklerini
diistinmeleridir. Ayrica ailelerin kiiciik sehirlerde de gelismis engelli okullar
bulunmasini istemeleri, bu okullarin tedavi icin daha kaliteli goriilmesi ve egitimin
devamli olmasindan ileri gelen ulasim ve bunun getirdigi maddi manevi yiiklerden

kurtulmaktir.

4.5.2.2. Ev Ihtiyaci

Zihinsel engelli ¢cocuga sahip ailelerin %20’sinin (4 kisi) diger bir beklentisi de,
zihinsel engelli ¢cocuklarinin saglikli gelisimine katkida bulunup, kendilerine daha rahat,
saglam ve hijyen bir ortam saglayabilecek yeni bir evlerinin olmasidir. “Su anda benim
evim ahgsap ev. 2 katli Bodrum’la 3 katli. Mesela cati akiyor, su akiyor, bu akiyor. Ama
mesela cocuklarumiza bir daire olsa, dairem olsa, Evim olsa diyorum mesela [...] Baza
iki tane alsam. Onunla ¢ocuk odalart ayri olsa onlarin. Kendi 6zel baglari, dolaplar
olsa. Mesela kendine ait bir seyleri olsa, oradan cekip, diiziip kendileri halletseler hani
pasakly giyinmesinler. Sadece onu istiyorum hocam” (KK1). “Mesela bizim evimiz eski.
Ahsap binada oturuyoruz. O kadar ev yapalim dedim yapamiyoruz, yok. Evim yeni
olsaydi daha iyi olurdu cocuklart ara sira birakabilmek icin. Ben kalp hastasiyim
viiksek tansiyonum var” (KK17). “Annem babam alt katta benim yamimda kaliyor]...]

soyle ayrt bir evim olsun” (KK9). Genel olarak aileler diisiik gelirli ve maddi durumu
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1yl olmayan ailelerden olustugundan engelli ¢cocuklarindan da ileri gelen maddi giderleri
goz Oniinde alindiginda, yeni bir ev sahibi olamamakta, eski olan, hijyene ve engelli
cocuk i¢in gerekli donanima sahip olmayan evlerde yasamak zorunda kalmaktadirlar.
Bu durum engelli ¢ocuklarin egitim ve tedavi siirecini olumsuz yonde etkilerken,
zihinsel engelli cocuga sahip aileler icin 6nemli bir sorunu olusturmaktadir. Yani sira
ailelerin kirsal alanda yani daha cok koyde yasiyor olmasinin da ailenin yasam
standartlarina olumsuz etkisi oldugu diisiiniilebilmektedir. Mesela fiziki alt yap1 ve ilgili
yasam kosullarinin bir kente gore gelismemis olmasinin, ailelerin 6zellikle fiziki olarak
nitelikli bir yasam siirmesini engelledigi sOylenebilmektedir. Mevcut evlerin dis yap1
malzemeleri, evlerin i¢ tasarimi, sahip olunan oda sayisinin genel olarak diisiik bir
kalitede olmasi engelli ¢ocuk ve aile bireyleri adina sinirlamalar ve sorunlar olusturdugu

sOylenebilir.

4.5.2.3. Is, Diizenli Maas ve Sosyal Giivence

Zihinsel engelli cocuga sahip ailelerin %15°1 (3 kisi) ve aileler i¢cinde daha once
gereksinim veya beklenti belirtmis bulunan ve ikinci bir beklenti olarak goriis bildiren
ailelerin %15°1 (3 kisi) cocuklarinin geleceginden endise etmekte ve bu endiseden
hareketle cocuklarinin geleceklerini garantiye almak istemektedirler. Bu durumda
aileler ozellikle devletten cocuklari icin ¢alisabilecekleri is, diizenli bir maas ve sosyal
giivence beklemektedirler. “Benim beklentim, benim ¢ocugumu sigortali yaparak,
ileride kimseye muhta¢ olma durumuna diisiirmemek. Yani sigortali ve emekli yapmak”
(KK15). “Engelli isi konusunda hem okuyup hem calismak oluyormus daha once. Biri
var yani koyde olan biri. Disarida hem okuyor hem devletin sayesinde sey oluyor.
Benim kizda onu duydugu icin, o gitmek istiyor. Kendini kurtarabilmek icin yanif...]
anne bir gey olur da ben nasil kendimi kurtaririm diye o yonden diigiiniiyor yani. Ben de
diisiintiyorum” (KK2). ”Vallah rahatsiz ¢cocuklar icin mesela bir sey agilsa, hani onlar
da calisabilir. Mesela ne bileyim calismak icin bir mekan bir sey olsa hanif...]Mesela
esim bile gelse, en fazla kahvede oturuyor. Bir is alant yok (KKI11) Aileler i¢in
cocuklarinin gelecekte is sahibi ve diizenli bir geliri olmasi, kendilerini rahatlatan ve
rahatlatacak bir giivence olarak belirmektedir. Ciinkii aileler ¢ocuklarinin bir is ve

diizenli bir maas sahip olmast durumunda, geleceklerinde ihtiyaclarim
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karsilayabilecegini ve ayni zamanda bakim, yardim hizmetlerini bu imkanlarla finanse

edebileceklerini diisiinmektedirler.

4.5.2.4. Devlet Tarafindan Saglanan Yardimlarda Diizenleme

Zihinsel engelli ¢ocuk sahibi ailelerden goriisme yapilan %15°lik (3kisi) aile
grubu ise beklenti olarak devlet tarafindan kendilerine saglanan aylik ve yardimlar
acisindan degerlendirmede bulunmustur. Bakim ayligi alan ailelerden biri, her ay
kendilerine saglanan yardimin (bakim ayligi) yeterli olmadigini ve diger bir¢ok aileye
saglanan ve ii¢ ayda bir verilen yardimin kendisine de saglanmasini belirtirken, diger bir
aile de iic ayda bir almis oldugu ayligin her ay olmasin1 talep etmistir. Aileler i¢indeki
icincli goriismeci ise ayliklarinin yettigini ve bunun kesilmemesini bekledigini
aciklamistir. “ya simdi bunlarin 3 aydan 3 aya para aliyorlarmig Onu ben yapmadim
bilemiyorum bir tek bakim ayligini aliyorum” (KK4 Babaannesi). “Yardim ii¢c aylik.
Her ay olsa benim icin daha iyi. U¢ ay (ii¢c ayda bir) oldugu icin yetersiz oluyor. O var
iste. Her ay olsa onu istiyordum tek. 3 aylik az gelir bize yetmiyor” (KKS8). “Ben hi¢cbir
sey istemiyorum. Bir ayligim (bakim ayligi) kesilmesin yeter” (KKI16). Genellikle
engelli cocuk sahibi aileler maddi a¢idan diisiik gelirli olduklarindan, engelli
cocuklarinin masraflarim1 karsilamakta sikinti yasayabilmektedirler. Ciinkii zihinsel
engelli ¢ocugun bakim ve tedavi masraflari normal bir cocuga gore daha fazla
oldugundan, ailelere yardim saglansa da bazen bu bazi aileler igin yetersiz

kalabilmektedir.

Zihinsel engelli cocuk sahibi ailelerin geriye kalan %10’luk (2 kisi) kismu da
almis olduklar1 yardimlarin kendileri ve engelli cocuklart icin yeterli olugunu ve

herhangi bir gereksinim ve beklenti icinde bulunmadiklarini belirtmislerdir.

Diger taraftan goriisme yapilan ailelerden bazilarinin birden fazla beklenti i¢cinde
oldugu goriilmiistiir. Bu ailelerden %10’u (2 kisi) diger beklentileri olarak engellilige
sebep olan durumlar1 Onleyici erken teshis ve tami uygulamalarinin da Onemli
olabilecegini belirtirken, diger bir %10’luk (2 kisi) kismu da kendileri oldiikten sonra

devletin ¢cocuklarina bakmasini ve sahip ¢ikmasini belirtmislerdir. Bu ailelere ek olarak
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ikinci bir beklenti olarak goriis belirten ailelerden bir digeri, zihinsel engelli ¢ocugu i¢in
akiilii araba istegini belirtirken, diger bir aile de engelli annelerine ise alimlarda 6ncelik

taninmasinin iyi olacagini soylemistir.

4.5.2.5. Erken Teshis-Tan1 Olanaklarinin ve Kirsal Alandaki Saglik Birimlerinin

Gelistirilmesi.

Zihinsel engelli cocuk sahibi ailelerin beklentilerine dikkat edildiginde, ailelerin
%10’1luk (2 kisi) kisminin, ikinci beklentileri olarak, ¢ocuklarinin engelli olmasindaki
eksiklik ve neden olarak diisiindiikleri erken teshis-tan1 olanaklarinin ve kirsal alandaki
saglik ekipmanlarinin gelistirilmesidir. “Engelli cocuklarin ana rahmine diismeden
once veya diistiikten sonraki evrelerde cok daha giizel devlet tarafindan kontrolii
vapilabilir. Bu olumsuzluklarin cogu yiiksek atesten oluyor|...] Yiiksek ates gecirip
beyinleri zarar goriiyor. O cocuklar icin devletin ¢cok daha imkanlar: olabilir” (KK 14
Dedesi). Koy ebesinde dogum oldu. Hastane de falan olmadi. Belki de bu cocugun
beynine oksijen gitmedi, ondan kaynaklandi yani. Yiizde yiiz biz ona kabahat buluyoruz.
Belki hastane de dogum olsaydi bu sekilde olmayacakti (KK15). Zihinsel engelli ¢ocuk
sahibi ailelerin diisiincelerine dikkat edildiginde, engelli ¢ocuklarinin sahip oldugu
engellerinin dogumdan 6nce, dogum sirasinda veya sonraki siirecte sorun ilerlemeyip,
daha fazla gelismeden tespit edilebilecegini diisiindiikleri goriilmiistiir. Yam sira kirsal
alandaki yetersiz tibbi ekipman ve donanimlarin aileler agisindan ani miidahale ve
saglik problemleri sirasinda 6nemli bir sorun olusturdugu ve bu sorunlarin kaldirilip
kirsal alandaki olanaklarin gelistirilmesi agisindan ailelerin bir beklenti i¢inde olduklari

goriilmiistiir.

4.5.3. Beklentiler ve Sonug

Sonug olarak yapilan goriismeler ve ortaya ¢ikan bulgulardan su anlasilmaktadir
ki; zihinsel engelli ¢cocuk sahibi ailelerin birden ¢ok ve agirlikli olarak birkag¢ baglikta
degisen beklentileri bulunmaktadir. Bunlar Oncelikli olarak zihinsel engeli ¢ocuklari
icin engellilikten ileri gelen sorunlarinin hafifletilmesi ve asilabilmesi yoniinde tedavi

yonlii egitim, kendilerinin ve Ozellikle engelli ¢ocuklarinin daha rahat ve uygun
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sartlarda yasam siirmelerine yardimci olacak ev, engelli cocuklarmin gelecekleri
acisindan is, maag ve sosyal giivence olarak 6ne ¢cikmaktadir. Bu beklentilere ek olarak,
zihinsel engelli cocuk sahibi ailelerin, daha az ve ikinci beklentileri olarak ifade ettigi
beklentileri de bulunmaktadir. Bunlar, engelli ¢cocuk i¢in akiilii araba (%5 / (1 kisi),
engelli annelerine ise alimlarda oncelik taninmas1 (%5 / (1) ve son olarak ¢ocuklarinin
sosyal ve psikolojik olarak gelismelerine yardimci olacak bicimde sosyal aktivite ve

oyun merkezlerinin kurulmasidir (%5 / (1).



V. BOLUM

S. TARTISMA VE GENEL SONUC

Bu calismanin amaci, bir kirsal alan 6rnegi iizerinde zihinsel engelli ¢cocuga
sahip ailelerin sosyal sorunlart ve basta devlet olmak iizere bazi kurumlardan
beklentilerini  belirlemektir. Arastirmanin bulgulari da g6z Oniine alinarak
diistiniildiigiinde, ailelerin sosyo-demografik verilerinden ¢ikan sonuclarda, goriisiilen
ebeveynlerin cogunlugunun kadin oldugu goriilmektedir. Rehabilitasyon merkezine
gelen ebeveynlerin biiylik cogunlugu ve goriisiilen anne bireylerin tamaminin ev hanimi
olmas1 ayrica herhangi bir iste ¢caligmamasindan ortaya ¢ikan su dur ki; cocugun yemesi,
icmesi, giyimi, temizligi, tedavi ve egitim ihtiyaclar1 daha ¢ok anne ebeveynlerce
karsilanmaktadir. Baba ebeveynler daha c¢ok ailenin gecimi ve c¢ocugun ihtiyag
duyduklarmin karsilanip eve getirilmesiyle alakadardirlar. Ortaya c¢ikan bu sonug
tilkemizde yapilan bir¢ok calisma (Meral 2006, Cavkaytar vd. 2004, Karyelioglu 2002,
Mese 2013, Kaytez vd. 2015) ile ayn1 dogrultudadir. Ornegin yakin bir bulgu olarak ta
Cavkaytar vd. (2004)’nin calismasinda cevaplayicilarin %87,4’ti kadin, %12,6’s1
erkektir. Buradan hareketle kadinlarin engelli cocuklarin bakimi ve eve yonelik islerde
daha one ciktigr goriilmektedir. Genel ve sosyolojik a¢idan da degerlendirildiginde
toplumumuzda da siiregelen geleneksel is boliimii ve rol ayriminin kadin ile erkek
arasinda olustugu, kadimmin daha cok c¢alismadan evde vakit gecirip cocuklarla
ilgilendigi, erkegin ise ¢alisip evi gecindirdigi ortaya ¢cikmaktadir. Bu tablo bir anlamda,
kadinin iligkiler igerisinde ikincil durumunu gosterirken, ataerkil yapinin kirsal
yasamdaki hakimiyetini de gozler Oniine sermektedir. Anne diizenli olarak evde
bulunmakta, ¢ocuklar1 ve evin isleriyle ilgilenmekte, hemen hemen her isi yapmaktadir.
Sonug olarak, is yiikii fazla olan annenin stres ve duygu yiikii de artmakta bu durum

ailenin yasamlarin1 olumsuz etkileyebilmektedir. Diger taraftan goriisiilen ailelerin
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agirlikli olarak maddi gelirleri diisiik (0-1000), egitim durumlari ise orta, ilkokul ve alt1
diizeydedir. Ozellikle dikkat edildiginde goriilmektedir ki engelli ailelere has bu verinin,
engelli aileler {izerine yapilan diger ¢alismalarda da desteklenmekte oldugudur (Kaytez
vd. 2015, Aslan vd. 2011, Burcu 2007). Fakat olanaklar1 daha gelismis ve sosyo-
kiiltiirel ve ekonomik acidan daha avantajli bir sehirde (Ankara-Cankaya) yapilan bir
arastirmada (Ogultiirk 2012) goriilmektedir ki, ebeveynlerin egitim diizeyi agirlikli
olarak Lise ve maddi gelirleri ekonomik ag¢idan yiiksektir (en diisiik 3001-4000).
Buradan hareketle, yasanilan cografya ve gelismislik diizeyinin engelli ailelerin egitim
ve gelir diizeyine etkisi oldugu soylenebilir. Bu durumla parelel olarak Meral 2011’in,
calismasinda da aile sosyal desteginin iyi durumda olmasinin aile yasam kalitesini
artirdigr vurgulanmaktadir. Diger taraftan engelli cocuklarin cinsiyetleri acisindan
oranlar (%50 erkek, %50) yar1 yartyadir. Bu bulgu Coskun ve Akkas 2009, tarafindan
yapilan calisma da ortaya cikan yakin bulgular (%50,7 kiz, %49,3 erkek) ile
ortismektedir. Fakat yapilan farkli ¢alismalarda (Ozsoy vd 2006, %40,9 kiz, %59,1),
(Ogultiirk 2012, %41,2 kiz, %58,8 erkek) ayr1 sonuglarin da ortaya cikabildigi
goriilmektedir. Buradan hareketle ailelerdeki ¢ocuklarin cinsiyetleri agisindan engelli

olma durumunun farkl olabilecegi sdylenebilmektedir.

Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ailelerin 6zellikle engelli ¢ocuklarinin diinyaya
geldigi ve sonrasinda cocuklarinin engelli oldugunu ogrendikleri siirecler, aileler icin
belki de en kritik ve zorlayict zamanlar olusturmakta, ailelerin ilk sagkinlik ile beraber
sok, inkar etme, pazarlik ve nihai olarak kabullenme gibi duygular1 yasamalarina sebep
olmaktadirlar. Ailelerin engelli cocuklarini kabullenmelerinin belli bir zaman diliminde
ve cesitli giicliiklerle oldugu, Karyelioglu’nun (2002) ¢alismasinda da goriildiigii gibi
sonrasinda gerceklesen arastirmalarda da (Kara 2008, Cavkaytar, Batu vd. 2004) ortaya
cikmistir. Burada ortaya ¢ikan en onemli bulgulardan birisi de, ailelerin yasamis oldugu
duygusal ve psikolojik sorunlarin iistesinden gelmesinde din olgusunun 6neminin biiyiik
oldugudur. Ozellikle ortaya ¢ikan sudur ki; sosyolojik ve toplumsal boyutta énemli bir
bagdastiric1 ve diizenleyici islev istlenen din kurumu ve getirdigi inanglarin, engelli
cocuklarin ailelerinin yasamis oldugu sikintilarin iistesinden gelmesinde, yasama sarilip
toplumdan ve yasamdan kopmamasinda 6nemli bir teselli kaynag1 oldugudur. Ornegin

Kaya’nin (2014) zihinsel engelli ¢ocuk sahibi ailelere yonelik 6zel olarak yaptigi
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calisma da, ailelerdeki problem ¢dzme ve dini olarak basa ¢ikmanin 6nemi iizerinde
durulmaktadir. Diger taraftan dinin engelli ¢ocuk sahibi aileler i¢in 6nemli bir teselli ve
destek olma durumu ve yasanilan sorunun kaderci bir yaklagimla ele alinmasi sonucu
yine bir¢ok ¢alismada (Burcu 2007, Mese 2013, Aslan vd. 2011) ortaya ¢ikmakta ve

caligsma bulgularini desteklemektedir.

Zihinsel engelli cocuga sahip ailelerin engelli cocuklari ile birlikte toplumsal
iliskileri incelendiginde, hem iilkemizde hem de farkli iilkelerde yapilan arastirmalarin
sonuglarinda da oldugu gibi, ailelerin zaman zaman toplumsal iligkileri icerisinde bazi
dislanma ve damgalanmalara maruz kaldigi goriilmektedir. Bu dislanma ve
damgalanma aile i¢inden baslamak iizere komsular, akrabalar, okuldaki arkadasliklar ve
diger bir¢ok toplumsal iliski icinde goriilebilmektedir. Arastirmanin bulgularina dikkat
edildiginde ailelerin genel bir kism1 olmasa da, biiyiik bir kism1 (%40) en az bir kez de
olsa dislanma veya damgalanmaya maruz kaldigini belirtmistir. Ornegin Aslan ve
Seker’in (2012) calismalar1 da zihinsel engelli ¢ocuk ve sahibi ailelerin yasamlarinda
karsilagtiklar1 diglanma ve damgalanma sorunlarini ortaya koymustur. Diger taraftan
engelli ve zihinsel engelli cocuk sahibi aileler iizerine yapilan diger calismalarda da
(Sevim 2011, Aksoy 2012, Mese 2013, Burcu 2007, Karyelioglu 2003) dislanma ve
damgalanma problemleri ortaya cikmustir. Ozellikle engelli cocuk sahibi aileler,
cocuklari iizerinden diglanma ve damgalanmaya maruz kalabilmektedirler. Sosyolojik
olarak insan iliskilerinde etkilesimi ve bunun dogurdugu sonuglari ele alan sembolik
etkilesimci yaklagimin toplumsal olarak ifade ettigi kimliklerin olusumu, damgalanma
ve ayristirmanin, arastirmanin bulgulart acisindan da ©One c¢iktigi ve arastirmayi
destekledigidir. Sembolik Etkilesimci yaklasim ve beraberinde Goffman (2014)’a gore
damgalanma toplumsal olarak iiretilirken, damgalanma ve dislanma siirecleri yalmzca
engelli bireyi degil, yakinindakileri de etkilemektedir. Sonu¢ olarak ise engelli
cocuklarina kalkan olmaya calisan aile, giderek bu damgalanmanin daha da farkinda

olmakta ve bu kendileri i¢in olumsuz sonug¢lar dogurmaktadir.

Diger taraftan arastirmanin bulgularinda ortaya c¢iktigi iizere, zihinsel engelli
cocuk sahibi ailelerin 6nemli sorunlarindan birisi de, engelli ¢cocuk ile yogun bir sekilde

ilgilenmekten ileri gelen zaman kaybi1 ve bunun bakimla ilgilenen kisi veya Kkisiler
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tizerine olumsuz yansimasidir. Bakimla ilgilenen kisiler kendi sosyal, kiiltiirel ve
ekonomik olarak gelisimine yeterince zaman ayiramamakta, bu durum kendilerini
psikolojik ve sosyal olarak yipratmaktadir. Cocukla devamli ilgilenmek tek-diize yasam
ve biiylik can sikintilar1 gibi sorunlara sebep olurken, arkadaslara, komsuya, aligverise
ve benzeri yerlere gidememekle i¢cine kapaniklik, iletisimsizlik ve psikolojik sorunlar da
ortaya cikabilmektedir. Arastirma icin énemli goriilebilecek biiyiik bir sorun ve énemli
bir bulgu olan bu sonug, engelli aileler iizerine yapilan diger ¢alismalarin bulgulariyla
da benzerlik gostermektedir. Ornegin bazi calismalarda (Mese 2013 ve Aslan ile Seker
2011) ¢ocuklarinin hem engeli, hem zor mizaclar1 sebebiyle arastirma orneklemindeki
aileler dislanma ve damgalanma veya sikayet gérme gibi endiselerinden bazen sosyal
yasamdan, insanlardan ve iletisim kurmaktan kendilerini ali koymakta, toplumsal olarak
bir tecrit veya soyutlanmaya maruz kalmaktadirlar. Yine bu sorun dahilinde farkli
calismalarda da (Ogultiirk 2012, Sevim 2011, Cangiir vd. 2013, Seyyar ve Kurutkan
2015) engelli cocuk sahip ailelerin, cocuklarina ayirmis olduklari zaman ve iginde
bulunduklar1 yogun siire¢ itibariyle kendilerine, sosyal ve ekonomik gelismelerine
yeterince zaman ayiramadiklari, psikolojik ve sosyolojik sorunlar sebebi ile iletisimden
uzak kalmayi tercih ettikleri goriilmektedir. Bu noktada ortaya c¢ikan, arastirmanin
kuramsal ¢ercevesine de sosyolojik olarak temel olusturdugu gibi Catismact Yaklasimda
ele alinilan engelli ¢ocuk sahibi ailelerin, devamli ¢ocuklar ile ilgilenmek zorunda
olmak, toplumdan kendilerine yonelik dislanma ve damgalanma endisesinden giderek

kendine, topluma ve yasamina yabancilasmakta oldugudur.

Zihinsel engelli cocuga sahip ailelerin maddi yonden sorunlar1 icerisinde engelli
cocugun bakimiyla ilgilenen kisilerin, devamli engelli cocuklar1 ile ilgilenmeleri
gerektiginden, is bulup calisamamalart ve gelir elde edememeleri 6nemli bir yer
tutmaktadir. Bu durumda yasadiklar1 evin giderleri ve daha Onemlisi engelli
cocuklarinin 6zel bakim, tedavi ve ihtiyaclarinin karsilanmasinda devlet tarafindan
saglanan bakim aylig1 ve engelli maas1 yetersiz kalabilmektedir. Zihinsel engelli cocuk
sahibi ailelerde ortaya ¢ikan ekonomik sorunlar, calisabilecek durumda olan, fakat bu
imkanlara sahip olmayan engelli cocuk sahibi ebeveynlerin yani sira engelli bireyleri de
kapsamaktadir. Ornegin calismanin bulgularim destekler nitelikte yapilan farkli

caligmalarda (Karyelioglu 2012, Sevim 2011) ozellikle ailenin tedavi, ila¢ masraflarinin
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saglanabilmesi, tiyatro, sinema gibi sosyallesme gereksinimlerine de kaynak
olusturulabilmesi sorun olarak ortaya cikmaktadir. Ayrica engelli bireylerin kendilerini
bagimsiz hissedememe, toplumsal olarak entegrasyon ve sosyallesmelerinin
saglanamamasi, meslek ve is edinmelerinin yeterince gerceklesmemesi onlar icin
Oonemli bir sorun olusturmaktadir. Bu baglamda aileler a¢isindan olusan bu ihtiyaglarin
ve sorunlarin farkli ¢alismalarda da (Burcu 2007, Karyelioglu 2012) ortaya ciktigi

sOylenebilmektedir.

Zihinsel engelli ¢cocuga sahip aileler i¢in bir diger 6nemli sorun da, kendilerinin
Olimiinden sonra engelli ¢ocuklarinin 'ne yapacagi, ona kimin bakacagl' yOniindeki
endiseleridir. Genel olarak arastirma bulgularinin da destegiyle degerlendirildiginde,
zihinsel engelli cocuk icin kendisinin bakimini iistlenen kisi (6zellikle anne) kendisi i¢in
bir anlamda 'her sey' konumundadir. Engelli ¢ocugun yemesi, igmesi, giyimi, temizligi
kisacas1 yasamina iliskin ne varsa hepsi bakimim1 {stlenen kisi tarafindan
saglanmaktadir. Bu durumun bilincinde olan ve cocukla ilgilenen anne veya baba,
kendilerinin Oliimiinden sonraki yasamlart ic¢in cocuklarinin durumundan endise
etmektedir. Cocuklarinin bir¢ok ihtiyaci i¢inde yalniz, savunmasiz ve yardima muhtag
bir sekilde kalacagini diisiinmekte ve bu diisiince ailelerin bazen en mutlu anlarinda
akillaria gelerek, yasamlarini olumsuz yonde etkilemektedir. Calismanin bulgularinda
ortaya cikan ve ailelerin onemli bir sorunu olan ‘gelecek kaygist ve ¢ocuguma ne
olacak’ yoOniindeki endiselerin hemen hemen genel bir bulgu oldugu ve farkhi
aragtirmalarda da (Kaytez vd.’nin 2015, Seyyar 2015,0zsoy vd. 2006) ortaya ¢iktigi

goriilmektedir.

Zihinsel engelli c¢ocuga sahip ailelerin yasamlar1 icerisinde karsilastig
sorunlardan birisi de zihinsel engelli cocugun aile i¢cinde bulunan ve normal gelisim
gosteren kardeslerince kiskanilmasi ve bunun yani sira bazen mahalle ve okuldaki
arkadaslarinca diglanmasidir. Ailelerin zihinsel engelli ¢cocuklar i¢in 6zel ve yogun bir
ilgi, bakim ve zaman ayirmasindan dolayr engelli cocugun diger normal gelisim
gosteren kardesleri anne veya babalarindan aym ilgi ve alakayi, kendilerine de
gosterilmesini beklemektedir. Bu bazen, sozlii itirazlarin disinda engelli kardeslere

yonelik davranigsal miidahalelere de sebep olabilmekte ve netice olarak aile icinde
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sikayetler ve huzursuzluklar olugsmaktadir. Hatta arastirmanin bu bulgusunu destekler
nitelikte yapilan arastirmalar ele alindiginda, Mese (2013)’nin ¢alismasinda engelli
cocuklarin normal gelisim gosteren kardeslerine yonelik kiskanchiginin, kardesler
biiyliyiip zihinsel engelli kardeslerinin durumunu anlar hale gelmelerine ragmen,
kiskangligin devam ettigini ortaya koymaktadir. Diger farkli arastirmalarin bulgularina
dikkat edildiginde ise Burcu (2007)’nun engelliler iizerine Tiirkiye geneli olarak kabul
edilebilecek calismasinda, sosyo-demografik olarak yaslar1 18 ve {iizeri olan engelli
bireyler lizerinden yaptig1 arastirmasinda, engelli ve yetiskin bireylerin, normal gelisim
gosteren kardesleriyle genel olarak ‘iyi’ gecindigi ve sorun yasamadigi ortaya
cikmaktadir. Bu bulguyla birlikte engeli bulunan ¢ocuklarin kiigiikliiklerinde kardesleri
acisindan yasadigi sikintilarin, normal gelisim gosteren kardeslerin yaslari ve biling

diizeyleri arttikca olumlu yonde olusabilecegi soylenebilmektedir.

Diger taraftan zihinsel engelli cocuk sahip oldugu bazi farkli niteliklerinden
otiirli veya sahip olamadig1 bazi becerilerinden dolay1 eksik goriilmekte mahalle ve
okuldaki arkadaslar tarafindan dislanmaktadir. Bu dislanma siireci, engelli ¢cocukla alay
edilip dalga gecilmesi, oyuna dahil edilmeyip, ondan kacinilmasi seklinde kendini
gostermektedir. Bu probleme dikkat edildiginde ortaya ¢ikan sorunun, aslinda yetigkin
bireylerin engelli ¢ocuk ve ailelerine bakislarindaki mesafeli durus ve bir anlamda
dislayict yaklasimin, kendi cocuklarina da aktarilmasi oldugu tahmin edilmektedir. Esen
(2003)’in de ifade etmeye calistigi gibi, toplumsal etkilesim i¢inde engelli ¢ocugun
arkadasi ¢ocuk bireyler, yetiskin bireyler olarak anne babalarinin, mahalle ve okuldaki
arkadaslarinin, engelli aileye ve ¢ocuguna iliskin yaptigr yorumlar, bakis agist ve
yaklasimlardan etkilenmekte, onlarda bu etkilesim sebebiyle engelli arkadaslarina
benzer yaklasim gostermektedir. Bu sonu¢ dislanma olarak, yukarida da ornek verildigi
gibi, bircok caligmanin sonucu olarak da ortaya c¢ikarken, ailelerden baslamak iizere
toplumda engelli bireylere yonelik genel bir dislanmadan bahseden Aslan ve Seker
(2011)’in ¢alismasinda ‘algisal felaket’ kavramiyla ifade edilmektedir. Bununa birlikte
engelli cocuk ve ailesinin i¢inde bulundugu bu durum, daha once de ifade edildigi gibi
sosyolojik arka ylizdeki sembolik etkilesimci yaklasimin ileri siirdiigili, engelli birey ve
ailesinin toplumsal iligkileri ve etkilesimleri baglaminda, kenara itilen, diglanip,

damgalanan durumunu gozler oniine sermektedir.



78

Zihinsel engelli cocuga sahip ailelerin sorunlarindan bir tanesi de engelli
niteliklerine uygun olmayan fiziksel mekanlar ve donanim agisindan yetersiz olan
kullanim alanlaridir. Toplumsal yasamlar1 igerisinde engelli cocuk ve ailesinin toplu
tasima araclarinda, okullarda, tedavi merkezlerinde, farkli egitim birimlerinde, alig-veris
merkezleri ve kamu dairelerinde kullanima uygun olmayan fiziksel mekanlar
(merdiven, yol, rampa, lavabo vb.) acisindan sorunlar1 ortaya c¢ikabilmektedir. Aileler
farkli ihtiyag ve gereksinimlerini karsilayamazken, kamusal ve yasal islemlerinin
gerceklesmesinde sorunlar olusabilmektedir. Zihinsel engelli cocuk sahibi ailelerin
yasamis olduklar1 fiziksel mekan, toplu tasima araclari, vb. yerlere yonelik sorunlari,
arastirmanin disinda gerceklesen farkli calismalarda da (Cangiir vd. 2006), Karabulut
2007, Burcu 2007, Aslan vd. 2011) ortaya ¢cikmistir. Bu calismalarda ki sonuglarin da,
arastirmanin bulgularim1 destekler nitelikte oldugu diisiiniilmektedir. Diger taraftan
zihinsel engelli cocuk ve ailesinin, fiziksel c¢evre, mekan ve yapilar agisindan
yasadiklar1 sorunlar, yapisal-islevselci yaklasim acisindan ele alinabilmektedir. Yapisal-
islevselci yaklasimda asil olan, isleyen bir sisteme benzetilen toplumun devamudir.
Engellilik, kisi ve en temel kurum olan aileyi fiziksel mekan, kamu binalari, ulasim
araclar1 acgisindan etkileyebilmekte, yasami simirlayip, bazen bu sistemin disinda
birakabilmektedir. Bu nedenden 6tiirii Burcu (2007) nun da ifade ettigi sekilde yapisal
islevselci yaklasim engellilik sorunu karsisinda aile, egitim ve benzeri yerlerde, toplum

ve sistemin devamina yonelik, sosyal ac¢idan diizenlemeleri dikkate almaktadir.

Zihinsel engelli ¢cocuga sahip ailelerin 6zellikle yasadigi yerler agisindan, 'kirsal
alanda' ikametlerinden ileri gelen sorunlari da bulunmaktadir. Bu sorunlar saglik
merkezleri acisindan, dogum ve yiiksek ates gibi durumlarda gerekli miidahaleyi
yapabilecek birimlerin, yetersiz olmasi veya hi¢ bulunmamasidir. Aileler tibbi
miidahaleye ihtiya¢c duyduklarinda, koydeki saglik birimleri yeterli ve gelismis
olmadigindan ilgili miidahaleler yetersiz kalabilmekte, bu bireyler agisindan engellilik
gibi kalici sorunlar olusturabilmektedir. Diger taraftan kirsal alanda o6ne cikan bir
sorunda ulasim problemidir. Ozellikle kis aylarinda, aileler igin kritik bir &neme sahip
olan ulasim problemi, ailelerin merkezi yerlere, saglik birimlerine ulagimlarim
giiclestirmekte ve onemli sorunlara sebebiyet vermektedir. Ailelerin dar gelirli olmasi,

0zel araclarinin bulunuyor olmamasi, bazi yerlesim yerlerinin merkezi yerlere uzak



79

olmasi, aileleri zorlamakta ve biiylik sikintilar ¢ekmelerine neden olmaktadir. Bu
konuyla alakali olarak Giil (2016)’tin de vurguladigi gibi saglik olanaklar1 kirsal
bolgelerde yeterli olmamakla birlikte, hastane, saglik ocag gibi tibbi merkezlerin
olmamasi, 6zellikle ani miidahale gerektiren saglik sorunlarinda bolge halkini olumsuz

yonde etkilemektedir.

Sonug olarak, arastirmanin bulgular1 ve sonuglar1 goz 6niine alinarak, sosyolojik
bir arka yiiz agisindan degerlendirmeye gidilecek olursa ozellikle zihinsel engelli
cocuklar ve ailelerin zaman zaman da olsa maruz kaldiklar1 dislanma ve damgalanma
sorunlari, engelli bireylerin kendileri ve engelli olmayanlar arasindaki etkilesimden ileri
cikan etiketleme veya damgalanma sorununu ele alan sembolik etkilesimci yaklasimla
ortiismektedir. Ailelerin toplumsal yasamlar1 i¢inde maruz kaldiklari diglanma ve
damgalanma, c¢ocuklar1 ve ailenin kendi yapisi acisindan yasamlarinda problem
olusturmaktadir. Diger taraftan dislanma ve damgalanma sorunu her ne kadar sembolik
etkilesim acisindan ele alinabilse de, ailelerin kisilerden ve toplumdan dislanma ve
damgalanma endisesiyle, sosyal faaliyetlerini sinirlayarak, sokaga ¢ikmaktan, komsulari
ile konusmaktan ve iletisim kurmaktan yer yer vazgecip, kendilerini alikoymalari,
ailenin veya engelli cocugun hem kendine, hem yasama, hem topluma yabancilagsmasini
ele alan ¢catismact yaklasum tizerinden ifade edilebilmektedir. Calismamiza kuramsal bir
temel olusturan bir diger yaklasim olarak yapisal-islevselci yaklasim da ise sisteme
benzetilen toplumun siirebilmesi, devam edebilmesi Onemlidir. Toplumsal sisteme
uygun olmayanlar sistemin disina itilebildigi veya sistemin disinda kalabildigi gibi
bazen de sistem kendini ayarlama ve diizenleme olanagi bulabilmektedir. Calisma
acisindan ele alindiginda ise, engelli cocuk ve ailesinin rahat ve aktif bir yasam
siirememesi, toplumsal olarak yasamdan soyutlanir bir durum hissetmesi, yeterince
iliskilerde rol alamamasi yapisal-islevselci yaklasimda ifade edilmeye calisilan sistemin
disina itilme veya disinda kalma sorununa kapi agmaktadir. Diger yonden toplumun
kendini diizenleme ve ayarlama ihtiyaci hissetmesinden ileri gelen sosyal diizenlemeler
acisindan (engelli haklari, yardimlar, diizenlemeler) diisiiniildiiglinde de yapisal-
islevselci yaklasimin 6nemi ortaya c¢ikmaktadir. Toplumun disina itilme ve disinda

kalma gibi bir durum icinde zihinsel engelli ¢ocuk ve ailesi, bir takim sosyal yardim ve
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kendilerine saglanan haklarla toplumsal uyuma ve sistemsel devama katkida bulunup,

devam eden sistemin icinde kendilerine yer bulabilmektedirler.

5.1. Beklentiler

Zihinsel engelli c¢ocuga sahip ailelerin devletten ve diger kurumlardan
beklentileri incelendiginde 6ne cikanlardan ilki cocuklarinin gelecegini giivence altina
alacak diizenli bir maas, sosyal giivence ve calisilabilecek durumda olan ¢ocuklari i¢in
is talebidir. Engelli cocuk sahibi aileler daha cok maas, sosyal giivence ve is
beklentilerini bir arada dile getirmekte, ¢cocuklarinin gelecegini garanti altina almanin
bu yolla ve 6nemli olacagim diisiinmektedirler. Aileler diizenli bir gelirin 6zellikle
kendilerinden sonra yasaminin nasil olacagi konusunda biiyiik endise duyduklar engelli
cocuklar icin bir sigorta niteliginde oldugunu, sosyal giivence ve diizenli bir maasinin
olmast durumunda, cocuklarinin gereksinimlerini bir sekilde karsilayabileceklerini
disiinmektedirler. Diger taraftan bazi zihinsel engelli ¢ocuklar agir zihinsel engelli
olmadiklarindan ve ¢alisabilir durumda oldugundan, aileler hem sosyal yasama daha iyi
adapte olup kendilerini gelistirmeleri, hem de gelir elde edip yasamlarini devam
ettirebilmeleri adina engelli cocuklarinin  uygun islerde istihdam edilmesini

beklemektedirler.

Zihinsel engelli cocuga sahip ailelerin 6ne c¢ikan bir diger beklentisi de
egitimdir. Aileler o©zellikle cocuklarinin zihinsel fonksiyonlarinin, el ve viicut
becerilerinin gelisimi adina, egitimin daha 6zel olmasini istemekte, Ankara-Istanbul gibi
biiyiik sehirlerde olan gelismis engelli okul ve hastanelerin, daha kiiciik illerde de
yapilanmasini talep etmektedirler. Bu beklentide ozellikle etkili olan, ailelerin kaliteli
egitimi daha onemli gormeleri, diger taraftan dar gelirli olmalar1 ve kirsal alanda

yasamalarinin ulagim problemi ve maddi yiik getiriyor olmasinin etkisi biiyiiktiir.

Zihinsel engelli cocuga sahip ailelerin bir diger beklentisi de saglikli, hijyen
engelli ¢ocuklarina uygun donanimli ev gereksinimidir. Zihinsel engelli cocuga sahip

aileler genel olarak maddi acidan dar gelirli ailelerden olustugundan, yeni ve engelli
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cocuklart i¢in donanimi uygun ev sahibi olamamakta, barinma olanaklar1 gelismis
yasam standartlar1 saglayamamaktadirlar. Aileler hem zihinsel engelli cocuklarinin
genel saglig1 ve tedavisi hem de kendi diizen ve yasamlar1 acisindan gerekli niteliklere

sahip ev sahibi olmay1 istemektedirler.

Zihinsel engelli cocuga sahip ailelerin bir diger beklentisi de aldiklar1 yardimlara
iliskin diizenlemelerdir. Kendilerine bakim aylig1 saglanan ailelerin bir kismi1 ve her ay
bakim ayligi alamayip, iic ayda bir engelli maasi alan aileler, aldiklar1 yardimlarin
yetersiz oldugunu diisiinmekte, bakim yardimlarinin arttirilmasini ve ii¢ ayda bir verilen

engelli maaslarinin her aya ¢ekilmesini talep etmektedirler.

Ozellikle ailelerin beklentilerinde one ¢ikan yukarida da deginildigi iizere, is,
maas, sosyal giivence, egitim ve ev gereksiniminin yani sira devletin kendilerine aylik
ve li¢ aylik olarak sagladigi yardimlara iligkin diizenlemelerin yapilmasidir. Bu genel
beklentilerin disinda ailelerin ikinci ve iiciinciil olarak ayr1 beklentileri de belirlenmistir.
Bunlar akiilii araba, zihinsel engellilige yonelik erken teshis ve tani kolayligi saglayacak
birimler, ebeveynler veya bakicilarla, engelli ¢cocuklarin istifade edebilecegi sosyal

alanlar ve aktivite merkezleridir.

5.2. Oneriler (Genel ve Uygulamaya Yonelik)

Zihinsel engelli cocuga sahip ailelerin sorunlar1 incelendiginde Oneri olarak
diisiiniilebilecek uygulamalar gerekli goriilmektedir. Ozellikle ailelerin engelli ¢cocuga
sahip oldugunu 6grendikleri an ve sonraki siirecte yasadiklart aci, derin iiziintii, sok gibi
travmatik duygular1 Onleyici tedbirler ve psikolojik destek birimleri olusturulmalidir.
Ozellikle bu duygularin onlenmesinde ¢ocugun engelli olarak dogabilecegi ihtimali
varsa, erken tan1 ve uygulamalar vasitasiyla ailelere aciklanabilmelidir. Bu yaklasim
ailelerin ¢ocuklarinin engelli diinyaya gelecegine alismasi ve ani travma, soklar
yasamasina engel olacaktir. Diger taraftan bunun da 6ncesi olarak, yeni evlenmis veya
dogum yapmak iizere olan aileler, zihinsel engellilik ve sebepleri agisindan

bilgilendirilmelidir. Ozellikle zihinsel engelliligin 6nemli ve yaygin bir sebebi olan
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yiikksek ates (havale), ani diigme, ¢arpma gibi durumlarda ailelerin ani miidahale ve
neler yapilabilecegi hususunda bilgilendirilmesi, zihinsel engelliligi 6nleyici bir tedbir

olacaktir.

Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ailelerin onemli beklentilerinden biri de maddi
durum ve engelli ¢ocuklarindan ileri gelen sikintilarindan dolay1 sahip olamadiklar1 ev
gereksinimidir. Ailelerin maddi durumlarina yonelik olarak ayrintili ve saglikl
arastirmalar yapilarak, gercekten ev sahibi olamayan ve buna giicii yetmeyen aileler
tespit edilerek, kendilerine engelli ¢ocuklarinin yasamina da uygun donanimli evler
tahsis edilmeli veya uygun kosullar ve taksitlerle ev sahibi olmalarina calisilmalidir.
Aym zamanda diisiiniilmesi gereken bir hususta sudur ki, zihinsel engelli ¢ocuga sahip
ailelere saglanacak ev yardimi, hastane ve engelli cocugun okuluna yakin, ulagim ve
zaman problemi olmayacak sekilde saglanmalidir. Ciinkii ailelerin yasamis oldugu

onemli sorunlardan birisi de ulasim ve bundan kaynaklanan, maddi manevi sorunlardir.

Ailelerin en 6nemli sorunlarindan birisi de sosyal diglanma ve damgalanma
stirecleridir. Bu sorunla alakali toplumsal algimmin zayif olmasi, engelli ailelere ve
cocuklara yonelik yeterli ve saglikli bilincin olusmamis olmasi, farkindalik durumunun
istenilen diizeyde olmayip, zayif kalmasi sebep olarak gosterilebilecektir. Aile ici
ozellikle kardesler arasi iligkilerden baslamak iizere, zihinsel engelli cocugun mahalle
ve okul arkadaslari, ailenin komsular1 ve diger biitiin toplumsal iligkileri ¢ercevesinde
bircok yerde zihinsel engelli ¢cocuklara sahip aileler ve engelli ¢ocuklari, dislanma ve
damgalanmaya maruz kalabilmektedir. Bu durum da aile i¢i ve okul egitimlerine dnem
verilerek, ulagim araclari, sosyal aktivite merkezleri, camiler ve cuma hutbeleri, kamu
daireleri, Biiyliksehir ve yerel belediye ilan panolar, kitle iletisim organlart ve sosyal
medya araclar1 gibi iletisime acik alanlarda, engellilik, engelli aileler ve cocuklarinin
onemine deginilmeli, yazisal ve gorsel uyar1 ve bilgilendirmeler ile saglikli bir bilincin
olusturulmasina calisilmalidir. Engelli aile ve ¢ocugun gittigi tiim yerlerde, fiziksel
mekanlar ve yapilar, aile ve ¢ocugun kullanimina uygun donanimda dizayn edilmeli,

aileleri sinirlayici eksiklikler giderilmelidir.
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Zihinsel engelli ¢cocuga sahip ailelerin ihtiya¢ duydugu ve 6nemli goriilebilecek
gereksinimlerinden bir tanesi de, engelli ¢ocuklarinin tedavisi, fiziksel ve psikolojik
gelisimlerini saglamaya da yardimci olacak sekilde, sosyal aktivite organizasyonlaridir.
Ozellikle Kirsal alanda sosyal aktivite ve oyun merkezlerinin olusturulmasi, eger bu
miimkiin degilse, engelli aileye diizenli ulasim araclar tahsis edilerek ilceye tasinmasi
ve sosyal yonlii aktivitelere katilmasi saglanmalidir. Bu sosyal organizasyonlar zihinsel
engelli cocugun engelinden ileri gelen zihinsel siirliliklarinin tedavisine yardimci
olabilecegi gibi engelli ¢cocukla devamli ve yogun bir sekilde ilgilenen bakicilarin da

sikict ve tek diize yasanti sorunlarinin ¢oziilmesine katki saglayacaktir.

Zihinsel engelli ¢ocuklara sahip ailelerin, kirsal bolgelerde yasamis olduklari
tedavi ve ulagim sorununa iliskin olarak da, kirsal alanda saglik birimlerinin
olusturulmasi, var olan saglik birimlerinin daha gelismis hale getirilmesi, ulasimin
saglandig yollarin genisletilmesi ve 6zellikle kisin yollarin kapanma durumuna yonelik

0zel tedbirlerin alinmasi, aileler icin rahatlatici ve onlara giiven verici olacaktir

Zihinsel engelli cocuklara sahip ailelerin cocuklarinin gelecegine yonelik
endiseleri icin ilgili diizenlemeler yapilarak, onlarin 6liimiinden sonra da ¢ocuklarinin
hem maddi hem manevi olarak yalniz kalmayacagini, zihinsel engelli ¢cocuklarina sahip
cikilarak, bakimi, egitimi ve gelisimi ile ilgili her tiirlii tedbirin alinacagini ifade eden
bildirimler yapilmalidir. Ailelerin yasamlarimi ve yasama bakislarini etkileyen bu
sorunlart icerisinde, gorsel ve yazisal medya araclari, diizenli yaymnlanan TV
programlar1 ile engelli c¢ocuklarinin gelecekleri icin giiven icinde olmalari

saglanmalidir.

5.2.1. {leriki Arastirmalara Yonelik Oneriler

¢ Arastirma daha genel diisiinebilmek adina daha fazla 6rneklemi i¢ine dahil edecek
sekilde niteliksel olarak gerceklestirilebilir.

® Arastirma, zihinsel engelli cocuga sahip ailelerin sorunlarinin bolgesel farklar
olup, olmadiginin tespit edilebilmesi agisindan, farkli bolgelerde ve farkli kirsal

alanlarda gerceklestirilebilir.
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e Aragtirma kirsal alan ve kentte yasayan zihinsel engelli ailelerin sorunlarinin farkl
olup, olmadiginin anlasilabilmesi adina kentlerde de yapilabilir.
e Arastirma, soru sayisi artirilarak, daha fazla ve farkli verilere ulagabilme adina

anket teknigini kullanarak niceliksel yapilabilir.
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Sozlii Kaynaklar ve Goriisme Yapilan Kisilere iliskin Bilgiler

KK1: 35 YASINDA/ EVLI/ILKOKULMEZUNU/SOFOR / COCUGU HAFIF

ZIHINSEL YETERSIZ

KK2: 39 YASINDA/EVLI/ILOKUL MEZUNU/EV HANIMI/ COCUGU AGIR
ZIHINSEL YETERSIZ

KK3: 30 YASINDA / EVLI/ ILKOKUL MEZUNU / EV HANIMI/ COCUGU ORTA
ZIHINSEL YETERSIZ

KK4: 67 YASINDA / DUL /ILKOKUL MEZUNU / EV HANIMI/ COCUGU ORTA
ZIHINSEL YETERSIZ

KKS5: 49YASINDA / EVLI / ILKOKUL MEZUNU / EV HANIMI / COCUGU ORTA
ZIHINSEL YETERSIZ

KK6: 44 YASINDA / EVLI / ILKOKUL MEZUNU / EV HANIMI /COCUGU HAFIF
ZIHINSEL YETERSIZ

KK7: 38YASINDA / EVLI / ORTAOKUL MEZUN / SOFOR /COCUGU AGIR
ZIHINSEL YETERSIZ

KKS: 40 YASINDA / EVLI / ILKOKUL MEZUNU / EV HANIMI / COCUGU
HAFIF ZIHINSEL YETERSIZ

KK9: 40 YASINDA / EVLI / OKUR-YAZARLIK YOK/ CIFTCI /COCUGU HAFIF
ZIHINSEL YETERSIZ

KK10: 77 YASINDA / DUL / OKUR-YAZARLIK YOK / CIFTCi / COCUGU ORTA
ZIHINSEL YETERSIZ

KK11: 39 YASINDA / EVLI / ILKOKUL MEZUNU / EV HANIMI / COCUGU
ORTA ZIHINSEL YETERSIZ

KK12: 34 YASINDA / EVLI / ILKOKUL MEZUNU / EV HANIMI / COCUGU
HAFIF ZIHINSEL YETERSIZ

KK13: 47 YASINDA / EVLI / ILKOKUL MEZUNU/ SERBEST M./COCUGU AGIR
ZIHINSEL YETERSIZ

KK14: 58 YASINDA / ONLISANS MEZUNU / EMEKLI / COCUGU HAFIF
ZIHINSEL (DOWN SENDROMU).
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KK15: 50 YASINDA / EVLI / ILKOKUL MEZUNU / CIFTCi / COCUGU HAFIF
ZIHINSEL (DOWN SENDROMU

KK16: 42 YASINDA / EVLI/ ILKOKUL MEZUNU / EV HANIMI / COCUGU AGIR
ZIHINSEL YETERSIZ

KK17: 54 YASINDA / EVLI / ILKOKUL MEZUNU / EV HANIMI / COCUGU
ORTA ZIHINSEL YETERSIZ

KK18: 46 YASINDA/ EVLI / ILKOKUL MEZUNU / SERBEST M. / COCUGU
AGIR ZIHINSEL YETERSIZ

KK19: 48 YASINDA / EVLI /ILOKUL MEZUNU / EV HANIMI / COCUGU AGIR
ZIHINSEL YETERSIZ

KK20: 30 YASINDA /EVLI / LISE MEZUNU / EV HANIMI / COCUGU HAFIF
ZIHINSEL YETERSIZ



EKLER
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Ek 1: SOSYO-DEMOGRAFIK FORM

Liitfen ailenizle ilgili asagidaki sorular1 cevaplayiniz.

1. Cinsiyetiniz nedir?

2. Yasmiz nedir?

3. Egitim durumunuz (en son mezun oldugunuz 6gretim kademesi) nedir?

4. Mesleginiz nedir?

5. Haftalik caligma saatlerinizin toplami nedir? (Bir iste ¢alistyorsaniz)

6. Aylik hane gelirinizin toplami nedir? (Tiim gelirleriniz dahil) TL

7. Medeni durumunuz nedir?

Evli Bekar Bosanmis  Esinden ayr1 yasayan Esini kaybetmis

8. Esinizin meslegi nedir?

9. Esinizle yakinlik durumunuz nedir ?(akraba-yabanci)

10. Kag¢ cocugunuz var?

11. Yetersizligi olan (6ziirlii, engelli) cocugunuzun yasi nedir?

12. Yetersizligi olan (0ziirli, engelli) cocugunuzun cinsiyeti nedir?

Erkek .... Kiz....

13. Yetersizligi olan (6ziirlii, engelli) cocugunuzun oziir tiirii nedir?

Otizm..... Zihinsel yetersizlik....

14. Yetersizligi olan (6ziirlii, engelli) cocugunuzun 6ziir seviyesi nedir?

Hafif.... Orta.... Agir ... Cok agir....
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15. Yetersizligi olan (6ziirlii, engelli) cocugunuzun ikinci bir 6ziir durumu var mi?

Varsa nedir?

16. Ailenizde baska zihinsel engelli cocugunuz var mi1?

17. Akrabalariniz icerisinde zihinsel engelli olan var m1?

18. Aileniz kimlerden olugsmaktadir (hanenizde kimler yasamaktadir)?

19. Nerede yasiyorsunuz?

Il Ilce Koy
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Ek 2: MULAKAT FORMU

(A- ENGELLILIGE (YETERSIZLiGE) UYUM SURECI)

1-Engelli bir ¢ocuga sahip olacaginizi dogumdan 6nce biliyor muydunuz?

Evet.... Hayir....(2.soruya geciniz)

1.1. Cocugunuzu dogurmama noktasinda tereddiitler yasadiniz m1?

Evet.... Hayir....(1.1.4.soruya geciniz)

1.2. Evet ise : Ne gibi tereddiitlerdir ?

1.3. Bu tereddiitlerinizi nasil giderebildiniz?

Esim istedi...  Giinah oldugunu diisiindiim... Komsulardan utandim... Diger....

1.4. (Hayir ise) Cocugunuzun diinyaya engelli olarak gelmesinde tereddiit
yasamamanizi neye bor¢lusunuz?

inancima.... cocuk sevgime....  Esimin destegine.... Diger....

2- Engelli bir ¢cocuga sahip oldugunuzda neler hissettiniz? Bu durumu kabullenmeniz

nasil oldu?

2.1. Cocugunuzu diinyaya getirmekten dolay1 pisman misiniz?

Evet ise ...(neden) Hayir ...

2.2. Cocugunuzun engelli diinyaya gelecegini bilseydiniz dogurmaktan vazgecer
miydiniz?

Evet ise....(neden) Hayur....

3- Oz bakicilar(anne-baba) olarak, cocugunuzun engelli olarak diinyaya gelmesinden

(akraba evliligi, sigara, alkol tiiketimi) kendinizi sorumlu tutuyor musunuz?
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4-Engelli cocugunuz diinyaya geldikten sonra yasaminizda manevi ne gibi degisiklikler
oldu? Bunu kendiniz icin nasil degerlendirdiniz? (bela, ceza, sinav veya miikafat

olarak)

5-Engelli bir ¢cocuga sahip olmaniz, yeni bir cocuga sahip olma diisiincenizi etkiledi mi?

(B-SOSYAL DESTEK VE ILiSKIiLER)

6-Cocugunuzun engelli olmasi toplumsal olarak iligkilerinize nasil yansidi? Sosyal
cevrenizden bir diglama, damgalama veya olumsuz bir yaklagim gordiiniiz mii /

goriiyor musunuz?

7-Cocugunuzun engelli olmasi, esiniz ve eger varsa diger normal gelisim gosteren
cocuklarimiz ile olan aile i¢i iligkilerinize nasil yansidi, nasil etkiledi? Engelli
cocugunuzun giinlilk bakimiyla daha c¢ok kim ilgileniyor ve bunun iligkilere

yansimast nasildir?

8-(Cocugun yasina bagh olarak sorulacak) Cocugunuzun normal akranlariyla iliskileri
nasildir? Arkadaslar1 arasina kabul ediliyor mu, beraber oyun oynuyorlar mi1? O’na

oyunda ne rol veriyorlar?

9-Engelli c¢ocuga sahip oldugunuzu acik¢a dile getirebiliyor musunuz? Cocuk
dogdugunda veya sonraki siirecte bu durumu ifade etmek veya etmemek yoniinde bir
degisiklik oldu mu?

(C-ENGELLI (SOSYAL) POLITiKALARI)

10-Engelli cocuga sahip bir aile olarak devletten veya harici kurumlardan(dernek, vakif,

cemaat) almis oldugunuz maddi destek ve yardimlar var mi? Eger varsa bu
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yardimlar sikintilarimiz1 azaltip, sosyal yasaminizi devam ettirmeye yardimci oluyor

mu?

11-Yasaminizda ne gibi gereksinimlere ihtiyagc duymaktasimz? Ileriye yonelik
Devletten, Belediyeden, Kaymakamlik veya Diger kurumlardan (Dernek-Vakif-

Cemaat) beklentileriniz nelerdir?

12-Sizin ve cocugunuzun sosyal yasama katilimimi etkileyen, engelleyen fiziksel

(ulagim, ¢evreden kaynakli, evden kaynakli) faktorler nelerdir?

13-Ozel Egitim Rehabilitasyon Merkezi / Okul’da karsilastiginiz sorunlar var mi1? Eger

varsa bahsedebilir misiniz?

(D- BEKLENTILER VE ONERILER)

14- Engelli ¢cocugunuzun gelecegine yonelik olarak ‘Biz oliirsek Ona ne olacak? Ona
kim bakar? O ne yapar?’ gibi endiseleriniz var m1? Eger cevabiniz Evet ise ilk

sirada hangi endiseniz yer alir?

15- Son olarak, bizim size soramadigimiz, fakat sizin deginmeyi istediginiz, sosyal
problemleriniz veya bunlarin disinda Oneri, diisiinceleriniz var m1? Eger varsa

bahsedebilir misiniz?
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