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OZET

ZiHINSEL ENGELLi COCUGA SAHIP EBEVEYNLERIN
ENGELLILIGE BAKIS ACISI
DOKTORA TEZi
EROL AKSAKAL
BOLU ABANT iZZET BAYSAL UNIiVERSITESI
LiSANSUSTU EGITiM ENSTITUSU
SOSYOLOJIi ANABILIM DALI
SOSYOLOJI BiLIM DALI
(TEZ DANISMANI: PROF. DR. NAHIDE KONAK)
BOLU, ARALIK - 2023
XI + 168 SAYFA

Bu nitel arastirmanin nihai hedefi engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin
engelliligi  dislanma, damgalanma, ayrimcilik, hizmetlerin saglanmasi,
hayiwrseverlik, haklar, esitlik temelinde nasil insa ettigini ortaya ¢ikarmaktir. Ana
veri toplama kaynagi, yar1 yapilandirilmis goriisme formu kullanilarak izmir ilinin
Kemalpasa il¢esinde bir erkek ve 39 kadin olmak iizere toplam 40 zihinsel engelli
cocuk sahibi ebeveynlerle yapilan yiiz yiize derinlemesine goriismelerdir.
Ebeveynlerin neredeyse tamaminin tibbi temelli hakim engellilik tanimini
igsellestirip, yeniden lrettigi gozlemlenmis; baglaminda bu durum ebeveynlerin
engelliligi tanimlarken kullandig: dilin de dislayic1 ve damgalayici olmasina etki
etmistir. Elestirel cinsiyet ve engellilik 1rk calismalar1 bakis agisi ile ebeveynlerin
kullandigr  dili  degerlendirildiginde,  engelli ~ olmayanlarca  engelli
kategorilestirmesi yapilirken ve engelli olan olarak kategorilestiren grup
tanimlanirken, kullanilan dilin damgalayict olmanin yaninda, es zamanli olarak
cinsiyetlestirilmis ve irksallagtirilmis oldugu goriilmiistiir. Engellilik kimligi insas1
cinsiyetlestirilmig bir alan olarak ortaya c¢ikarken ayni zamanda engelli bakim
emeginin de cinsiyetlestirildigi tespit edilmistir. Ebeveynler fiziksel ve toplumsal
cesitli engellere maruz kaldiklarini belirtirken, RAM raporu gerekliliginin en
onemli engel oldugunun altin1 ¢izmislerdir. Toplum tarafindan gesitli damgalama,
dislanma ve ayrimcilifa maruz kaldiklarim1 belirten ebeveynler, oOzellikle
engellilige yonelik cinsiyetlestirilmis ve irksallastirilmis damgalayici ve dislayict
dilin etkisinden kacamamaktadirlar. Bunlarin yani sira engelli ¢ocuk sahibi
ebeveynlerin, engellilere yonelik yasal mevzuat ve haklar agisindan sinirli bilgiye
sahip olmalari, hak temelli yaklasim yerine yardimsever ve hayirsever yaklagimi
onaylamalar1 ve yardimi yapan kisilere karsi minnettar olmalar1 damgalanma,
dislanma ve ayrimeiligin yeniden iiretimine katkida bulunmaktadir.

ANAHTAR KELIMELER: Damgalanma, Dislanma, Hayirseverlik, Esitlik,
Zihinsel Engelli Cocugu Olan Ebeveynler
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ABSTRACT

PERSPECTIVE OF PARENTS WITH INTELLECTUALLY DISABLED
CHILDREN ON DISABILITY
PH.D. THESIS
EROL AKSAKAL
BOLU ABANT IZZET BAYSAL UNIVERSITY
INSTITUTE OF GRADUATE STUDIES
SOCIOLOGY DEPARTMENT
(SUPERVISOR: PROF.DR.NAHIDE KONAK)
BOLU, DECEMBER - 2023
XI+ 168 PAGES

The ultimate goal of this qualitative research is to reveal how parents of
disabled children construct disability on the basis of exclusion, stigma,
discrimination, provision of services, charity, rights, and equality. This research
consisted of face-to-face in-depth interviews with parents of a total of 40 mentally
disabled children, one male and 39 females, in the Kemalpasa district of Izmir. A
semi-structured interview form was used as the main data collection source of the
research. It was observed that almost all of the parents internalized and
reproduced the medically based dominant definition of disability; In this context,
this situation has affected the language used by parents when defining disability to
be exclusionary and stigmatizing. When the language used by parents is evaluated
from the perspective of critical gender and disability race studies, it is seen that
the language used i1s simultaneously gendered and racialized, in addition to being
stigmatizing, when categorizing disabled people by those who are not disabled
and defining the group that categorizes them as disabled. While the construction
of disability identity emerges as a gendered field, it has also been determined that
disability care labor is also gendered. While parents stated that they were exposed
to various physical and social obstacles, they underlined that the requirement for a
RAM report was the most important obstacle. Parents, who state that they are
exposed to various stigmatization, exclusion and discrimination by society, cannot
escape the effects of gendered and racialized stigmatizing and exclusionary
language, especially regarding disability. In addition, the fact that parents of
disabled children have limited knowledge about the legal legislation and rights for
disabled people, that they approve of a helpful and philanthropic approach instead
of a rights-based approach, and that they are grateful to people who provide
assistance contribute to the reproduction of stigma, exclusion and discrimination.

KEYWORDS: Stigma, Exclusion, Philanthropy, Equality, Parents with Mentally
Disabled Children.



ICINDEKILER

Sayfa

KABUL VE ONAY SAYFASL....iiiinninniinsninnninsnisssssssssssssssssssssssssssssssssssss ii
ETIK BEYAN iii
OZET iv
ABSTRACT ..uviiieinnnnnneicssessansssssssssssssssssssssssssassssssssssossasssasssssssssssssssssassssasssssssses v
ICINDEKILER vi
TABLO LISTEST cccuuriiiuiucunisincncnsesenscncnsissenscnssssssesssnsssssssessesssssssssessssses viii
KISALTMA VE SEMBOL LISTESI.............. ix
TESEKKUR ... X
GIRIS ooeiceincinensincnnscnsssscnssensssssnsssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssses 1
BIRINCI BOLUM...uouiuicunnnensinensnsinsencnscnssassessensssssssssssesessssssssssssssssssssasess 11
1. ARASTIRMANIN KONUMU VE YONTEMI ....ccosiunincuscnsincnnscnsenecnns 11
1.1Arastirmanin Lisansiistii Tezler Baglaminda Konumlandirilmasi.............. 11
1.2 Arastirmanin YONteIM .....eeeveeieiieeeiieeeiiee e e eeiree e eearee e 35
1.3 Nitel ATASTITMA .....cciiiiiiiiiiiiiie ettt eere e ee et e e et e e e etae e e e eeaareeeeeans 35
1.4 Arastirma ALANT .......c.ooooiviiiiiiiiiiiieccee e e et 36
1.5Arastirmanin Amacli OrnekIemi ...........o.oeeieeeeeeeeeeeee e 36
1.6 GOTUSME GIUDU ... e et 39
1.7 Veri Toplama STUIECT ....cc.eeeeiieeiiieeeiie ettt 41
1.8 Arastirma Verilerinin AnaliZi.............cccueeeeiieeiieeeiieeeeeecee e 43
LR AN 1011 11§14 PP 46
IKiNCi BOLUM 48
2. KAVRAMSAL VE KURAMSAL CERCEVE ......cccceviinneinsnncssencssnesasosancss 48
2.1 Kavramsal CerGeVE......cccuuiiiiiiiiiieeciieceiee ettt ettt eeeaveeeeavee s 48
2.1.1 Tiirkiye’de Engellilik Haklart.........cccoooveeiieiieniiiiniiieeieeee 48

2.1.2 Damga ve Damgalanma.............cccceeeiiieriiieeiiieeciee e 52

2.1.3 BeNITK. oot e 57

2.1.4 Hayirsever ve Hak Temelli Yaklagim.........cccceeeeiieniiieniiiecieceeene 58

2.1.5 Ayrimcilik ve Diglanma...........ooooeiiiiiiiniieieeeece e 60

2.2 Kuramsal CEeICEVE .....uuiiiieiriiee e ettt ettt e et eaaaeeeeans 61
2.2.1 Tibbi Model YaKIagimi.........ccceecvviieiiiiiiiieeiieceee et 62

2.2.2 Sosyal Model YaKIlasimi........cc.ccooveeeiiiiniiiieciieeeie e 62

2.2.3 Sembolik Etkilesimei YaKIlasim ........c.c.cooeveieiiiiiiiiiiiiieeiee e 64

2.2.4 Cinsiyet ve Engellilik Irk Calismalart ...........c.cccoeveeveiieniiienieeeene 67
UCUNCU BOLUM ......coevuuncnn. 77
3. BULGULAR VE YORUMULAR .....cccovcinnienserssanessasssassssasssssossssssassssssssassssasss 77
3.1 Ebeveynlerin Engellilik Taniminda Engellilik Temsiliyeti: Engellilik,
Cinsiyet ve Itk KesSISIMIi....cccvvieriiieiiieciieeee e 77

3.1.1  Engelliligin  Gelisim  Geriligi veya Yetersizligi  Olarak
Anlamlandirilmast  ve Cinsiyetlestirilmis ve Irksallagtirilmis
Damgalama ..........coocueeiiieriiiiiieiie e 80

vi



3.1.2 Engelliligin Zararh Davranigsal Farkliliklar ~ Olarak
Anlamlandirilmas1  ve Cinsiyetlestirilmis ve Irksallagtirilmis

Damg@alama ........ccceeeeiiiiiiieeiec e 81
3.1.3 Baskalarma ve Bakima Muhtag Olma Olarak Engellilik ve
Cinsiyetlestirilmis Damgalama............cccccceeeviiieiciieniieecieeeeeeeen 82
3.1.4 Toplumsal Damgalanma ve Dislanma Olarak Engellilik:
Cinsiyetlesmis ve Irksallasmis Engellilik..........ccocoevvvveeniiininnnnnen. 83
3.1.5 T1ibbi Engellilik Tanimin1 Reddetme ..........ccccecevieniiiiniencnienne 86

3.2 Toplumun ve Ebeveynlerin Dil Kullaniminda Damgalama ve Diglanma.. 87
3.2.1 Ebeveynlerin Kendi Cocuklarini Tanimlarken Kullandigi Dil:

Cinsiyetlestirilmis ve Irksallagtirilmis Damgalayici........................ 87

3.2.2 Yakin Cevrenin Kullandig1 Dil: Cinsiyetlestirilmis ve Irksallagtirilmis
Dam@alayiCl......ccccuiiieiieiiie e 90

3.3 Ebeveynlerin Goziinden Engelli Bireylere ve Ailelerine Toplumun Bakisi
................................................................................................................... 93
3.3.1 Kamusal Alanlarda Ebeveynlere ve Cocuklarina Toplumun

Y aKIaSIMI ....eviiiiiiieeeeee e 95

3.3.2 Zihinsel Engelli Cocuk Sahibi Ailelere Toplumsal Yaklasim ......... 97

3.4. Ebeveynlerin Toplumda Karsilastigi Engeller/Bariyerler ve Diglanma.... 98
3.4.1 Fiziksel Sartlar ve Donanimsal Eksikler Acisindan Engeller ve
Kamusal Hizmetlerden Diglanma..............cccooeeiiiiiiiiiiiiiicc. 98

3.4.2 Egitim ve Saglik Hizmet ve Bu Hizmetlere Erisim Uygulamalarin
YarattiZn Engeller.......ccoveeiiiiiiiiecieeeeeee et 100

3.4.3 Toplumsal Yaklagimlarin Olusturdugu Sosyal Engeller, Damgalanma

Ve DIS1anma ........coooiiiiii e 109

3.5. Engelli Cocuga Bakim Emegi Olarak Kadin Emegi, Toplumsal
Damgalanma, Diglanma ve Tecrit(zihinsel engelli ¢ocuk sahibi aile).... 111

3.5.1 Zor ve Sabredilmesi Gereken Bir SUreg¢ .........cccoeevveevieeeiieenneens 112

3.5.2 Sosyal Yasamdan Soyutlanma, Damgalanma ve Anneye Terkedilmis

Bir Alan ..ooeoiiii s 114

3.5.3 lletisim Sorunlarmin ve Esler Arasinda Problemlerin Yer Aldig1 Bir

D £ o) PRSPPSO 117

3.6 Ebeveynlerin Engellilige Hayirseverlik ve Hak Temelli Yaklasima........ 119
3.6.1 Yardimseverligi Devlet ile Es Tutma ...........ccccooveeiiieiiiniiiiens 120

3.6.2 Maddi ve Manevi Yonden Yardimseverlik...........coccoooiiiinniincnn. 121

3.6.3 Cevre ve Toplum Ag¢isindan Yardimseverlik ...........cccceeveiveennnnnn. 122

3.6.4 Sivil Toplum Orgiitlerince Yapilan Yardimlar Agisindan
YardimseverliK. ... 126

3.6.5 Karsilanamayan Ihtiyaglar Baglaminda, Kisi ve Kurumlar Y&niinden
YardimseverliK. ... 131

3.7 Ayrimcilik ve Dislanma Yasagi Bilgisi ve Sivil Toplum Kuruluslaria
UYEIK ..o 132
SONUGC ..ucceuiieirenssecsenssecssecsasssessssssssssesssssssssssssssssssssssssessssssssssssssssssssssssssssssssssss 136
KAYNAKLAR 154
EKLER.....coiiitiitiiinninssinesssncssicsssssessssssssssesssessssssssssssssssssssssssassssssssssssssssssess 164

vil



TABLO LISTESI

Sayfa
Tablo 1.1: Goriismecilerle T1gili Bil@iler..........ovoveveeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeereeeeeeans 40
Tablo 2.1: Engellilik KOmpleKsi......cccoovvieeiiiieiiieeieeeieeeeeeee e 72

viil



KISALTMA VE SEMBOL LISTESI

AAIDD  :American Association on Intellectual and Developmental Disabilities

Akt. : Aktaran

ASHB : Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanlig1

BCODP :British Council Of Disabled People

CRPD : Birlesmis Milletler Engelli Haklar1 S6zlesmesi (The Convention on
the Rights of Persons with Disabilities)

DMK :Devlet Memurlar1 Kanunu

EYHGM : Engelli ve Yash Hizmetleri Genel Midiirliigii

KKU : Kurikkale Universitesi

MEB :Milli Egitim Bakanlig1

OZIDA  :T.C. Basbakanlik Oziirliiler idaresi Baskanlig

RAM : Rehberlik Arastirma Merkezi

SDS : Society for Disability Studies

SMS :Short Message Service

TCK : Tiirk Ceza Kanunu

UN CRPD :United Nations Convention on the Rights of Persons with
Disabilities.

vd. : ve digerleri

YOK : Yiiksek Ogretim Kurulu

X



TESEKKUR

Alt1 yila yaklasan bir siirecte, her tecriibemde mutluluk duydugum, sikinti
cektigim zamanlar oldu. Ama geldigim su son siiregte yasanilanlarin ruhumda bir
lezzet biraktigini hissediyorum. Tezimi ¢ok sonraki bir is gormedigim ve tabiri
caizse ‘hakkini vermeye’ ¢alistigim i¢in vicdani olarak rahatlik i¢indeyim. Diger
taraftan buna eminim ki; sosyoloji ailesinin bir ferdi olmayi1 ve toplum olarak bana
bir seyler yapabilmeyi nasip ettigi i¢in, yiice Rabbime sonsuz siikiirler i¢cindeyim.
Tiim bu duygularimin sonrasinda, en birinci tesekkiirii esim Betiil'e vermeyi
biiyiik bir borg¢ bilirim. Benim i¢in olabilen en iyi fedakarlig1 yapmaya calistig1 ve
varligin1 bana her zaman hissettirdigi i¢in. Diger taraftan sevgili danismanim
olarak, asla vazgecmeyip devamli tezimi daha ileriye tasimaya gayret gosteren
Prof.Dr. Nahide KONAK hocama destegini benden esirgemedigi, yaptigim
caligmalar1 giinlerce degerlendirip, eksilerimi diizeltirken ayrica artilarimi takdir
ettigl i¢in tesekkiir etmek istiyorum. Danigmanimin yam sira, ylksek lisans da
dahil olmak iizere, yaklagik 7-8 yildir tanidigim, sanki bana ikinci bir danisman
hiikmiinde olan hem tez izleme komitelerinde hem birebir kaldigimizda lafini
esirgemeyip, yanlislarimi ve eksikliklerimi her zaman agikga belirtip, benim igin
akademik kariyerimde biiylik bir motivasyon kaynagi ve ornek biri olan, sevgili
hocam Prof.Dr. Bekir Fatih MERAL'e ¢ok tesekkiir etmek istiyorum. Diger
taraftan doktora tez Onerim de dahil olmak {iizere, tiim tez izleme komitelerimde
ve tez savunmamda da yer alarak, katkilar sunan degerli hocam Prof.Dr. Baris
Bora KILICBAY'a ¢ok tesekkiir ederim. Ayrica tez savunmasinda yer alarak
bizlere diisiinceleri ve 6nemli degerlendirmeleri ile destek olan ve Tiirkiye'de
engellilik sosyolojisi alaninda 6nemli bir isim olan degerli hocamiz Prof.Dr. Esra
BURCU SAGLAM’a tesekkiir ederim. Toplumsal cinsiyet ve yoksulluk alaninda
onemli bir isim olan Prof. Dr. Fatime GUNES’e tezin icerik ve sekilsel olarak son
formunu verilmesinde 6nemli katkilarindan dolay1 tesekkiir ederim. Bolu Abant
Izzet Baysal Sosyolojide ozellikle dezavantajli gruplar {izerine yaptig
caligmalarla biz de ilgi uyandiran, giiler yiizli ve sevecenligi ile saygi deger
hocam Dr. Zuhal GULER'e ¢ok tesekkiir etmek isterim. Ozellikle tesekkiir etmeyi
unutmak istemedigim, Izmir ili Kemalpasa ilcesinde, ii¢ ayr1 rehabilitasyon
merkezinde c¢alismamiza katilmay1 kabul edip, i¢tenlikle ve samimiyetle sorulan

sorulara cevap verip, bizlere destek olan zihinsel engelli ¢ocuk sahibi ebeveynlere



ve degerli rehabilitasyon merkezi yonetici ve calisanlarina ¢ok tesekkiir etmek

istiyorum.
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GIRIS

Sosyal devlet niteligi tasiyan iilkeler, toplumdaki dezavantajli birey ve
gruplarin temel hak ve ozgiirliikklerini diger bireylere sundugu gibi esit bir sekilde
saglamay1 ve toplumsal hayata katilmalarmni artirmayi amaclar. Engelliler ve
engellilerin aileleri de dezavantajli gruplar kapsamina girmektedir (Giiltekin ve
Sezer, 2017: 81). Tiirkiye Cumhuriyeti Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanligi
Engelli ve Yash Istatistik Biilteni 2022 verilerine gére, en az bir engeli bulunan (3
ve daha yukari yas) niifusun orani %6,9 (4.876.000 kisi)'dur. Erkek bireylerde bu
oran %5,9, kadinlarda %7,9'dur (ASHB, 2022: 4).

Engellige yaklasimda tarihsel siirecte ilk olarak gelismis olan tibbi
yaklasim bireylerin 'engelli' ve 'engelli olmayan' olarak tanimlanabilecegini
varsayar. Dolayisiyla, yukarida belirtilen Tiirkiye'ye ait olan engellilik orani
istatistik verileri tibbi yaklagimin varsayimi sonucu gelistirdikleri yontem ve
tekniklerle 6l¢iim sonucu ortaya cikarilmistir (Ertiirk, Simsek vd., 2014: 376).
Tibbi yaklagima gore, engelli kavrami diger bireylerle esit sartlar icinde topluma
tam ve etkin bir sekilde katilmalarinin Oniinde engel olusturan, uzun siireli
fiziksel, zihinsel, diisiinsel ya da algisal bozuklugu bulunan bireyleri
kapsamaktadir (United Nations Convention on the Rights of Persons with
Disabilities, 2006: 4). Bu bireyler, 'engelli kisi' olarak, yaralanma ya da fiziksel
veya zihinsel bir rahatsizlik sebebiyle baz1 hareketleri, duyular1 veya fonksiyonlari
sinirlanan kisiler olarak tanimlanabilir. Engelli olma durumu dogum ile meydana
cikabilecegi gibi daha sonradan gecirilen hastaliklar veya kazalar neticesinde de
olusabilir (Kiiciikali, 2014: 67).

Zihinsel engellilik, toplumsal olarak dezavantajli gruplar i¢inde 6nemli bir
kategoriyi olusturmaktadir. Zihinsel engel, bireyin bulundugu toplumda,
problemlerle basa ¢ikma becerisini etkileyen kisitlanma veya sinirlanmadir (Aile
Egitim Rehberi, 2006: 9). Amerikan Zihinsel ve Gelisimsel Yetersizlik Dernegi
(AAIDD: American Association on Intellectual and Developmental Disabilities)
tarafindan yapilan tanima gore ise 'zihinsel yetersizlik', hem zihinsel islevlerde
(isleyiste) hem de birgok giinliik sosyal ve pratik (uygulama) becerileri kapsayan
kavramsal, sosyal ve pratik uyumsal becerilerde, 6nemli sinirliklar ile karakterize
edilen bir yetersizliktir. Bu yetersizlik, 18 yasindan once ortaya ¢ikmaktadir

(Schalock vd., 2010: AAIDD).



Bu tezde, tibbi modelin c¢esit olarak kategorilestirdigi zihinsel engelli
cocugu olan ebeveynler ¢alisma grubu olarak segilmistir. Izmir ili Kemalpasa
ilgesi Milli Egitim Midiirliigline bagh ii¢ 06zel egitim ve rehabilitasyon
merkezlerine devam etmekte olan zihinsel engelli ¢ocuklar1 olan ebeveynler
caligsma grubunu olusturmaktadir. Bunun nedeni asagida agiklanmaktadir.

Arastirma Problemi ve Amaci

Sosyoloji alaninda yapilmis lisansiistii tezler temelinde farkli konularda
gergeklestirilen aragtirmalar sunlardir: Fiziksel engellilerin kentsel yasamda aile
insa siirecini anlamaya yonelik bir ¢alisma (Demir, 2016); Engeli olan ¢ocuklarin
engelli olmayan kardesleriyle iliskilerini anlama amaci tasiyan bir arastirma
(Saniyaman, 2023); Engelli {iniversite 6grencilerinin akranlariyla iliskilerini
analiz etmeye yonelik bir tez (Eker, 2023); Engelli bireylerin siyasal tercihlerini
belirleyen faktorleri tespit etme amaci giiden bir c¢alisma (Yanik, 2020);
Engellilerin su¢a yonelik bakis agilarin1 ve su¢ deneyimlerini anlamaya yonelik
bir tez (Korkmaz, 2018); Bedensel engelli bireylerin sosyal destek diizeyleri ile
yasam doyumu arasindaki iligkiyi analiz etmeye odaklanan bir ¢alisma (Yaman,
2019).

Calismalarin biiylik cogunlugunun dislanma ve diger sorunlari tespit
etmeye odaklandigr gozlemlenmistir. Bu arastirmalar dikkat edildiginde;engelli
bireylerin sosyal dislanma deneyimleri ve basa ¢ikma stratejilerini ortaya ¢ikarma
(Kaldik, 2020); engellilerin nasil bir dini sosyallesme silirecinden gegtiklerini ve
bu siirecte yasadiklar1 sorunlar1 ve sosyal dislanmaya maruz kaldiklar1 alanlar1 ve
boyutlar1 kendi bakis agilarindan anlamak(Bucuka, 2017); Tiirkiye ve
Polonya’da Fenilketoniiri engelli bireye sahip olan ailelerin sosyal sorunlarini
tespit etmek(Erdil, 2010); engelli isttihdami ve sorunlarin1 ortaya ¢ikarmak (Avlar,
2014); engelli genglerin deneyimlerini goriinlir kilmaya ¢alismak(Demir, 2015);
bedensel engellilerin sosyal dislanmaya maruz kalip kalmadigin1 ortaya ¢gikarmak
(Sangiil, 2016); tniversitelerde egitim goéren engelli Ogrencilerin egitimleri
sirasinda karsilastiklar1 problemleri goriiniir kilmak(Partici, 2018); engelli ¢ocuga
sahip ailelerin maruz kaldig1 sosyal sorunlar1 degerlendirmek (Ustiin, 2018); kirsal
alanda engelli birey olma deneyimini ortaya c¢ikarmak(Uzer, 2019);engelli
cocuklara sahip ailelerin sosyal dislanmaya maruz kalip kalmadiklarin1 ortaya
koymak(Baskaya, 2019); engellilere yonelik toplumsal algiyr ortaya ¢ikarmak

(Gencer, 2019); koyde yasayan engelli bireylerin sosyal varlik insalarini sosyo-



mekansal olarak nasil gerceklestirdiklerini anlamak (Su, 2016), amaglar1 {izerine
olmustur.

Bazi tezler engelli bakim politikalar1 ve bakim Ticreti {izerine
yogunlasmistir:  Tiirkiye'de  engellilik  ile 1ilgili  sosyal politikalarin
degerlendirilmesi (Seloglu, 2019); engelli kimliginin bakim verenler ve
engellilerin bakis acilarindan nasil insa edildigi ve evde engelli bakim {icreti
hizmetlerinin sosyal modeldeki roliinii analiz etmeye yonelik bir calisma
(Cantiirk, 2017); pandemi doneminde engelli politikalar1 ve engelli vatandaslarin
deneyimlerini anlama ve engelli politikalarinin isleyisini analiz etmeye odaklanan
bir tez (Su, 2023); yoksulluk ve engellilik iligkisini anlama ¢abasi ve bu baglamda
evde bakim uygulamasinin degerlendirilmesi (Kizilkaya, 2016); sosyal sigorta
sistemi kapsami diginda kalan engellilerin sosyal giivenligine iliskin olarak, sosyal
yardim ve sosyal hizmetlerin yeri ve 6nemini tespit etmeye yonelik bir arastirma
(Ar, 2018); engelli evde bakim hizmetlerinin kadin bakim emegi yaklasimindan
degerlendirilmesine odaklanan bir ¢alisma (Kog, 2018) olarak belirlenmistir.

Baz1 tezler kadin engelliligi {izerine arastirmalarin1 gergeklestirmis ve
analizlerini  gerceklestirirken toplumsal cinsiyet sosyolojisi ve feminist
kuramlardan yararlanmiglardir: kirsal alanda yasayan engelli kadinlarin
yasamlarmi 6zel ve kamusal alanda cinsiyetleri lizerinden nasil tecriibe ettikleri ve
engelli kadmlarin toplumsal yasama katilimlarinda cinsiyetlerine bagl
problemlerin neler oldugunu irdeleme (Karadag, 2018); trafikte engelli kadin
stirlici olma deneyimini toplumsal cinsiyet sosyolojisi temelinde analiz etme
(Abacik; 2019); Marxist feminist teori ve Michael Foucault'un beden ve engellilik
lizerine yaklasimlar temelinde analizler yaparak “engelli” olarak tanimlanan
cocuga sahip kadinlarin, toplumsal cinsiyet ve emek yoOniinden ugradiklari
ayrimcilif1 ortaya ¢ikarma (Vural; 2019); Foucault’un biyopolitika bakis agisini
kullanarak engelli fetiis gebeligi deneyimleyen kadinlarin gebeligin devami ya da
sonlandirilmas1 kararini verme asamalarini kadin bedeni, ve tibbi model
cercevesinde yorumlama (Ceylan, 2021); engelli bebegi olacagini Ogrenen
kadinlarin, gebelige iliskin karar verme siireclerini etkileyen faktorleri tespit
etmeye (Akcakaya; 2020) calismislardir. Bir tez de “Baska Dilde Ask” filmi
analiz edilerek engelli bireylere iliskin kiiltiirel tanimlamalar1 ortaya (Polat, 2011)

¢ikarmustir.



Yukarida bahsedilen ¢alismalarda, sosyal model, tibbi model, sosyal insac1
yaklasim ve Bourdieunun sermaye ve habitus kavramlari, feminist kuram ve
Foucault'nun beden ve engellilik iizerine yaklasimlar1 kullanilarak veri analizleri
gergeklestirilmistir. Bu baglamda, kuramsal ve ampirik yapilan caligmalarin
biiyiik bir katkist oldugu gercegi yadsinamaz.

Birinci bolimde detayli anlatilacagi tizere bu c¢alismalarin  biiyiik
cogunlugu calisma grubu olarak ¢ocuk ve yetiskin engelli bireyleri belirlemistir.
Zihinsel engel kategorisi disinda engelli olarak tanimlanan bireylerle birkag
calisma hari¢ nitel aragtirma gerceklestirilmistir. Zihinsel engeli oldugu tespit
edilen bireylerin ¢aligma grubu olarak secilmedigi ortaya c¢ikmistir. Sadece iki
arastirma aileler ile goriiserek engelli bireylerin ailelerinin sorunlarini tespit
etmeye odaklanmis goriinmektedir (Baskaya, 2019; Erdil, 2010). Engellilige
yonelik engelli cocuk sahibi ailelerin veya ebeveynlerin bakis agisi tezlerde konu
olarak ele alinmamig goriinmektedir.

Bu baglamda bu tezde zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynler ¢alisma
grubu olarak belirlenmistir. Anlatildig1 gibi, bu tezde zihinsel engelli ¢ocugu olan
ebeveynlerin secilmesinin temel nedeni; Tirkiye’de lisansiistli tezlerde calisma
grubu olarak zihinsel engelli cocugu olan ebeveynlerle yapilmis c¢aligmalarin
sayisinin sinirlt olmasidir.

Engelli bireyleri calisma grubu olarak belirleyen c¢alismalar engelli
bireylerin dislanma, damgalanma, ayrimcilik ve bunun gibi konularda nasil
sorunlar yasadigini ortaya ¢ikarmaya calismiglardir. Bu ¢aligsmalar agirlikli olarak
engelli bireylerin goziinden toplumun kendilerini nasil disladigi, damgaladig: ve
ayristirdigini anlamaya calismistir. Engellilik konusunda ¢alisan akademisyenler
de toplumda engelli birey ve ailelerine yonelik diglanma ve ayrimciligin var
oldugu ve bunun bir sorun oldugunun altin1 ¢izmektedirler.

Literatiirdeki onemli bosluk; engelli bireyler ve ebeveynlerin engellilige
yonelik gerek kullandigi dil gerekse davraniglar bakimindan damgalayici,
dislayict ve ayrimci egilimleri kabullenip gilindelik yasamlarinda yeniden tiretip
tiretmedigidir. Bagka bir deyisle ailelerin engelliligi insa siirecinde damgalayici,
dislayici, ayrimcei bir dil kullanip kullanmadiginin ortaya ¢ikarilmasi dnemlidir.

Yapilan ¢alismalarda engelli haklar1 ve sosyal devlet konular1 da yine
sosyal model cercevesinde analiz edilip tartisilmaktadir. Bu konular temelinde

literatiirde eksik olan veya doldurulmasi gereken bosluk ebeveynlerin engelli



haklar1 ve yardimseverlik temelinde engellilige bakis acisinin ne oldugunun
ortaya c¢ikarilmasidir.

Literatiirdeki yukarida sayilan temel bosluktan hareketle, bu tezin nihai
hedefi zihinsel engelli c¢ocuga sahip ebeveynlerinengelliligi dislanma,
damgalanma, ayrimcilik, hizmetlerin saglanmasi, hayirseverlik, haklar, esitlik
temelinde nasil inga ettigini ortaya ¢ikarmaktir.

Bu tez, belirtilen hedefe ulasmak icin kirk ebeveynle yiiz yiize
miilakatlardan elde edilen wverilerin igerik analizi ile analiz edilip
yorumlanmasinda, sosyal model, sembolik etkilesimci yaklagim ve -elestirel
engellilik caligmalar1 i¢inde feminist ve irk engellilik elestirel yaklasimlarini
benimsemistir.

Sembolik etkilesimci bakis agisindan engellilik toplumsal iligkiler
icerisinde olugmasi itibariyle sosyal ve iliskisel olarak ele alinarak
degerlendirilmektedir. Bu bakis acist engelli olmanin temelinde biyo-fiziksel
nedenlerin oldugunu kabul etse de engelliligin sosyal olarak insa edildiginin altini
cizmektedir. Tarihsel siliregte engelli bireylerin yiiz yiize geldigi engellerle
sistemli miicadele hareketlerinin yiikselmesiyle engelliligin toplumsal olarak nasil
inga edildiginin ortaya c¢ikarilmasina odaklanan g¢aligmalar da yayginlagmaya
baslamistir (Burcu, 2006: 61). Bu calismalar 1s18inda engelliligin sadece tibbi
veya patolojik olarak kisiyle smirlandirilacak kadar kisith bir kavram olmadigi
gercegi vurgulanmaya baslamistir. Kisacasi, engelliligin anlagilmasinda engelli
birey ile ailesi, akrabalari, komsulart kisaca toplumsal iliskilerin tamami
onemlidir.

Dinamik bir olgu olan engelliligin anlami tarihsel siire¢ i¢inde sosyal,
ekonomik veya toplumsal kosullara bagli olarak degisiklik gostermistir
(Kahraman, 2021: 187). Haklarina ulagmakta engellenen bireyler, tarihsel siireg
icerisinde bagkalarina ve bakima muhta¢ tibbi bir vaka olarak diislinlilmiistiir
(Ozgokeeler ve Alper, 2010:34). Eski dénemlerde engelli kisilerin kendilerine
zarar verilirken, ayn1 zamanda kendilerinden olumsuz bir sekilde fayda saglanan
durumlarla yiiz yiize gelmislerdir (Yaralilar, 2010:12). Orta Cag'in sonu ile Bati
diinyasinda Ronesans ve Amerikan koloniler donemi ile engelli bireylere dair bir
takim egitim calismalarinin kurumsallasmasi1 goézlenmeye baslamistir. Fakat bu
girisimler toplumsal baski ve dini otoritenin (kilise) egitim faaliyetlerini olumsuz

nitelendirmesi sonucu baskilanmistir (Cetin, 2016:182). Antik ve orta ¢agda bati



diinyasinda engellilere yonelik olumsuz uygulamalar s6z konusuyken daha
sonraki siiregte bu uygulamalar azalsa da kismen Sanayi devriminden sonra da
devam etmistir (Cetin, 2017:1). Sanayi devrimi doneminde, engelli bireyler
acisindan farkli birtakim zorluklar giindeme gelmis, engelli yoksul insanlar bir
kategori igerisinde dramatik kosullarda hayat siirmeye zorlanmis ve bu insanlarin
sayist giderek artmistir. Yine bu donem igerisinde fabrikasyon iiretiminin ve
emegin tcretli sekilde olmasi giderek ylikselmis, engelliler iiretime katki
saglayabilecek durumda olmalarina ragmen, engel veya 6ziirlerinden dolayr emek
giiciinden dislanmis ve marjinallestirilmistir (Ozgokeeler ve Alper, 2010: 36). Bu
donemin ardindan Avrupa'da 18. yiizy1l i¢inde, geleneksel yardimlagma kurumlari
ve yardimlasmayi tesvik eden dini kurumlarin 6nemli O&lgiide etkinliklerini
yitirmesi, toplumsal bir gergeklik olan dezavantajli gruplarin  gormezden
gelinerek, kendi kaderleriyle yalniz birakilmasina neden olmustur (Kiigiikali,
2014: 61).Endiistriyel kapitalizm, engelli bireylerin marjinallesmesine yol a¢mus,
kat1 ve yiiksek iiretkenlik taleplerine uyum saglayamadiklarindan is yasaminin
disina dogru itilmelerine neden olmustur (Turner ve Blackie, 2018: 201). Engelli
insanlar yetersiz, trajik, zavalli bireyler olarak uygunsuz olarak kabul edilmis,
sirklerde ve sergilerde alay konusu olan eglence nesneleri olarak hizmet etmek
durumunda birakilmigtir. Normalin disinda ve zekasinda gerilik oldugu
varsayllmis ve ¢ok sayida kisi, sterilizasyona tabii tutulmustur. Engelli insanlar
ayrica akil hastanelerine girmeye zorlanmis ve engellilerin marjinallestirilmesi, 1.
Diinya Savasi'na kadar devam etmistir (Anti-DefamationLeague, 2018: 1).

Birinci ve Ikinci Diinya Savaslarinin olusturdugu olumsuz sonuglarin en
basinda engelli kalmis bir yigin insanin varligi gelmektedir. Maddi manevi
anlamda biiyiik yikimlar olusturan savaslarin ardindan, 1940'lh yillarda engellilik
kavrami tartisilmaya baslanmistir. Biiyiik insan kayiplarinin oldugu savaslarin
sonucu olarak iilkeler, isgiicli ve iiretimi devamli kilabilmek adina yashlar,
kadinlar ve engellileri fabrikalarda calistirmaya ihtiyag duymuslardir. Burada
dikkati ¢eken nokta ise, engelli bireylerin piyasada hangi islerde calisabilecegi
tecriibesinin elde edilmesidir. Bu durum mesleki olarak teknik egitimi, bilimsel is
analizlerini ve mesleki rehabilitasyon hizmetlerini meydana getirmistir. Boylece
engelli bireylerin haklar1 konusu, cagdas toplumlarin masasina konulmustur.
Engelli kisilerin savas sonrasi psikolojik ve saglik sorunlarina yonelik olarak

diizenleme yapma ihtiyaci duyulmus, Amerika basta olmak iizere Fransa, Ingiltere



ve benzeri lilkeler engellilik sorununun gergekligini anlamislardir. Uluslararasi
politikalarla ve bilhassa Birlesmis Milletler araciligiyla engelli bireylerin
ekonomik ve sosyal ylikiinii gidermeye calismiglardir (Kara, 2016: 252). Bununla
beraber, engelliligin sosyal ve siyasi bir mesele haline doniismesi, engellilerin
yasal hak sahibi olma statiilerine kavusmalar1 ve korunmalarina yonelik ciddi
degisimler ise 20. yiizyiln ikinci yarisinda gerceklesmistir(Cetin, 2017:1).
Savaslar sonrasi ortaya c¢ikan olumlu goriilebilecek gelismelerin ardindan,
1960'lara gelindiginde, medeni haklar hareketi sekillenmeye baglamis ve
engellilik savunuculari, engelli insanlar i¢in esit muamele, esit erisim ve esit firsat
talep etmek icin diger azinlik gruplartyla birlikte giiclerini birlestirme firsatini
yakalamiglardir. Bu siirecte ortaya ¢ikan engelli haklar1 miicadelesi, olumsuz
tutumlara ve kliselere meydan okuyan, siyasi ve kurumsal degisim icin harekete
gecen ve bir azinlik toplulugunun kendi kaderini tayin hakki i¢in lobi yapan diger
bir¢ok sivil hak hareketine benzer bir yol izlemistir (Anti-DefamationLeague,
2018:1).

Bu baglamda, 1950'i senelerden baslayarak engellilik olgusunun sadece
tibbi bir yoniiniin olmadiginin anlasilmast ve egitim alaninda olusan birtakim
yenilikler, engelliligin toplumsal ¢oziimleyici bir kavram olarak ele alinan “sosyal
model” temelinde de degerlendirilmesi gerektigine dair egilim yayginlik
kazanmaya baslamistir. Sosyal model, tibbi modelden oldukc¢a farkli bir durusa
sahip olarak, engelli bireyin kendisinin degil, toplum igerisindeki iliskilerinde
kendisine zorla kabul ettirilen engellerin, bir engellilik ve ‘“handikap”
olusturdugunu ifade etmektedir. Bu agidan baski ve marjinallestirme yiiklii eski
modele ait olduk¢a soguk ve keskin tanimlamalar, sosyal modelde yetkilendirme
ve sosyal hayata dahil olma yoniinde yiikselmis ve gelismistir (Ozgdkgeler ve
Alper, 2010: 50). Sosyal modele gore engellilik kurumsal ayrimcilifin ve sosyal
dislanmanin bir bi¢imi olarak ele alinmaktadir (Arikan, 2002). Bu baglamda,
engelli birey ve ailesi toplumsal yasam pratikleri i¢cinde sosyal yasamin disinda
birakilmakta ve sosyal hayattan da dislanmaktadirlar. Buna ilaveten ailelerin
engellilesme siireci devletin bu konularda yetersiz Orgiitlenme ve yetersiz
teskilatlanmasi nedeniyle daha da pekistirilmektedir (Giilliipinar, 2013: 43).

Sosyal modelin ve elestirel engellilik ¢aligmalarinin benimsedigi sembolik
etkilesimci yaklasimin belirttigi gibi engelliligin tarihsel, kiiltiirel, ekonomik,

siyasi baglamlar temelinde insa edildigi gerceginden hareketle bu aragtirmanin



birinci  amaci,  zihinsel engelli birey ve ebeveynlere toplumun
yaklasimini(engelliligi, engelli bireyi ve aileyi nasil tanimladiklar1 ve engellilige
yonelik nasil bir dil kullandiklar1) zihinsel engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin
goziinden anlamaya calismak ve bunu yaparken de eszamanli olarak zihinsel
engelli ¢cocugu olan ebeveynlerin engellilige ve kendilerine olan yaklagimlarini
(engelliligi, engelli bireyi ve aileyi nasil tanimladiklar1 ve engellilige yonelik nasil
bir dil kullandiklar1) kesfetmektir.

Tiirkiye’de sosyal model bakis acisin1 benimseyen arastirma bulgulari
engelli bireylere yonelik toplumsal alginin olumsuz ve 6n yargili oldugu, bilhassa
zihinsel engellilerin aileleri ile toplum tarafindan izole edildigi, dislandig1 ve
toplumdan soyutlandiklar1 gerceginin altin1 ¢izmektedir(Aslan ve Seker, 2011:
449). Bu tir olumsuz yaklagimlar engeli olan bireylerin, toplumsal iliskilerini
olumsuz yonde etkilerken, onlarin sosyal yasamlarinin genelinde dislanma,
ayrimcilik, izolasyon ve yalniz birakilma gibi durumlarla karsilasmalarina neden
olmaktadir (Burcu, 2017: 109). Dolayisiyla, sosyal ortamin kendisi ile iliski
icindeki bireyler ve ailesi agisindan farkli derecelerde engeller ortaya ¢ikardiginin
altt ¢izilmektedir (Giilliipinar, 2013:60). Bu engelleri ve problemleri ¢6zmeye
yonelik, yeni yasal diizenlemeler ve idari tedbirler ile engelli bireylerin
yasamlarinda kayda deger iyilestirme ve gelismeler saglanmistir. Fakat
gergeklesen tiim yasal ve idari Onlemlere ragmen engelli bireylerin, halen
“acinilan, diglanip, kabul edilmeyen ve dalga gecilip, gilivenilmeyen” kisiler
olarak degerlendirildigi de vurgulanmaktadir (Aslan ve Seker, 2011: 449). Engelli
bireylerin ¢ogunlugu, egitim, saglik, is imkani, rehabilitasyon, yasanilacak bir
cevre ve sosyal hizmetler gibi kamusal hizmetlerden dislanmis durumdadir. Bu
diglanma siireci ayni zamanda yasamin her alaninda tespit edilebilen bir
ayrimcilig1 ifade etmektedir (Oran, 2017: 33).

Literatiirde vurgulanan tiim bu dislanma, ayrimcilik, acinan olarak gériinen
durumlar ebeveynler tarafindan nasil deneyimlenmektedir? Bu noktadan hareketle
tezin ikinci amact ise zihinsel engelli bireylere yonelik mevzuatta kabul edilen
esitlik ilkeleri ve ayrimcilik yasagi baglaminda ebeveynlerin deneyimlerini
anlamaya ¢aligmaktir.

Engelli birey ve ailelerinin toplumsal iligkileri i¢cinde bu sekilde farkl
alanlarda otekilestirilmesi, dislanmasi, kendilerine yardim eden bireyler tarafindan

acima hissi ile karsilik gormesi veya bir hak 6znesi olarak degil, bir yardim



nesnesi olarak kendilerine yaklasilmasi kolay tespit edilebilir ve tam anlasilabilir
durumlar degildir. Goffman'inda (2014: 172) vurgusunda daha dnce ifade edildigi
sekilde, aslinda toplumdaki diger kisiler engeli bulunan bireylere kendilerinden
birisi oldugunu aciklarken, diger taraftan da farkliligini reddetmesinin bosuna
olacagini agiklamaktadir ki bu durum kisinin kaderi olarak karsisina ¢ikmaktadir
(Goffman 2014:173). Aslinda engeli olmayan kisiler dislanan kisilerin de
problemlerini bildiklerini ifade etmektedirler. S6z konusu duyarliliklarinin arkasi
incelendiginde de dergi almak, sms atmak ve kapak faaliyetlerine destek olmak
seklinde kaldig1 anlagilmaktadir. Bu durum engelli bireylerin “aciz kisiler” oldugu
ifadelerini  giliclendirmekte, esitsizliklere 6nemli bir potansiyel gii¢
saglamaktadir(Cayir, Soran ve Ergiin, 2015:2). Toplumun engelli bireylere
yonelik bu sekilde acima, merhamet etme yonlii bakis agisi, engelli bireyin yasam
icerisinde konumlandirilisinda da belirleyici bir nitelik tagimaktadir. Engeli
olmayan kisilerdeki genel algi, engelli bireyin toplumun diger bireyleri gibi
caligma, egitim gorme, saglikl bir ¢evrede yasama hakkinin oldugunu kabullenme
yoniindedir. Ancak diger taraftan, engelli ile bireysel iliskinin kurulacagi sosyal
iligki agisindan, acima-merhamet etme duygusu, yabancilasma ve o6tekilesmenin
neden oldugu olumsuz yaklasimla birlesmektedir. Biitin bu algi ve
konumlandirmada her asamada engelli bireye yonelik ayrimciligi giindeme
tasimaktadir (Ozgiil, Polat ve Akbulut, 2012: 14). Bu engelleyici ve damgalayici
yaklagimlar 'acinan', 'diglanan’, ‘reddedilen’, 'alay edilen’, ‘kii¢iimsenen’, ‘yetersiz
goriilen’ seklinde kendini gostermektedir (Burcu, 2015: 54).

Bu baglamda engellilik sosyolojisi, engelli bireylerin yaninda yer almakta,
kendilerini gii¢siiz ve aciz gosteren, gz ardi eden inatg1 goriisii yikabilecek bir
durumda, engelli hareketlerine 6nem vermekte yeni bir engellilik yaklagimin
vurgulamaktadir (Burcu, 2017:122).Bu noktada, bu engellilik kiiltiiriiniin
kurulmasinda 6ncii rolii kim oynayacaktir: Devlet kurumlari, toplum, engelli
bireye sahip ebeveynler? Bu baglamda tezin iiciincii amact ebeveynlerin
engellilige yardimseverlik veya hak temelli mi yaklastigin1 ortaya cikarmaktir.
Buna yonelik sosyolojik aragtirmalar sinirlidir.

Aragtirmanin 1. boliimiinde ulusal ve uluslararasi yapilmis olan lisansiistii
tezler ve bu caligmalara iliskin genel bilgiler verilerek, bu arastirmanin bu tezler
acisindan konumu ifade edilmistir. Bu baglamda aragtirmanin literatiir baglaminda

farkl1 yonleri ve 6zglinligii ortaya konulmaya calisilmistir. Diger taraftan ele



alman caligmalarin daha ¢ok doktora tezi diizeyinde ve sosyolojik caligmalar
olmasia 6zen gosterilmistir. Bu durumun yani sira, ayrica arastirmanin yontemi,
alani, orneklemi, goriisme grubu, veri toplama silireci ve analizi ve arastirma
siiresince ortaya cikan smirliliklara yer verilmistir. Arastirmanin  yontemi
kisminda arastirmanin gergeklestirilmesinde hangi yontemin tercih edildigi,
aragtirmanin yapildigi alanin nasil ve sosyo ekonomik ydnden ne durumda
oldugu, orneklem secilirken hangi niteliklere dikkat edildigi, veri toplama
siirecinin hangi asamalardan gegerek nasil olustugu, arastirmanin bulgularinin
analizinin hangi tiir analiz ile ve nasil gerceklestigi ve arastirma siirecinde
arastirmaya engel olusturup, siireci yavaslatabilecek ne tiir sinirliliklarin meydana
geldigine yer verilmistir.

Aragtirmanin 2. boliimiinde kavramsal ve kuramsal ¢ergeveye yer verilmis,
kavramsal ¢erceve kapsaminda; Tirkiye'de engellilik haklari, damga ve
damgalanma, benlik, hayirsever ve hak temelli yaklasim, ayrimcilik ve dislanma
gibi kavramlar ele alinmistir. Kuramsal yaklasim boliimiinde tibbi model ve
sosyal model yaklasimima ve bunlarin engellilik konusuna nasil baktigina,
sembolik etkilesimci yaklasgim ve elestirel engellilik ¢alismalar1 kapsaminda
engelliligin nasil degerlendirildigine yer verilmistir. Ayrica elestirel cinsiyet ve 1rk
caligmalar1 baglaminda, toplumsal ve ebeveynler agisindan engelliligin nasil inga
edildigi anlasilmaya ¢alisilmistir.

Arastirmanin bulgulart ve bulgular iizerine yorumlar 3. boliimiinde
incelenmis, bulgular ve yorumlar olusturulurken, iist temalar ve bu temalara ait alt
baslik temalar1 olusturulmustur. Ayrica bulgular analiz edilirken kavramsal ve
kuramsal cerceveye bagli kalinarak var olan bulgularin degerlendirilmesine ve
yorumlamalarin olusturulmasina dikkat edilmistir.

Aragtirmanin 4. boliimii, sonug¢ ve tartisma kismi olarak diisiiniilmiis, bu
kisimda bulgular ele alinip, kavramsal ve kuramsal boyut iginde ele alinarak
degerlendirilmistir. Arastirmanin son kisminda ise oneriler boliimiine yer verilmis,
Oneriler boliimiinde ileri arastirmalara ve uygulama onleme ¢aligsmalarina yonelik
Oneriler sunulmustur. Aragtirmanin Onerileri konusunda bulgular ve bulgularin
neticesinde olusan eksiklik ve sonuglar dikkate alinarak Onerilere yer verilmeye

calisiimustir.
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BIiRINCIi BOLUM
1. ARASTIRMANIN KONUMU VE YONTEMI

Bu boliimde once, giris boliimiinde anlatildigr iizere bu tezin arastirma
probleminin lisansiistii tezler baglaminda nasil ortaya c¢iktifi ve arastirma
amagclarinin ve arastirma sorularinin problemden yola ¢ikarak nasil olusturuldugu
anlatilmastir.

Sonra bu arastirmasinin hangi arastirma ¢esidi ile gerceklestirildigi ve
neden bu arastirma cesidinin tercih edildigi anlatilmistir. Ozellikle &rneklem
seciminde, hangi kriterlerin esas alindig1 ve katilimcilarin kimlerden olustugundan
bahsedilmistir. Daha sonra arastirmanin verilerinin nasil toplandigi, goniilliiliik
esast ve etik unsurlarin nasil saglandigi lizerinde durulmustur. Bunlarin sonrasinda
ise verilerin nasil analiz edilip ve degerlendirmelerinin gerceklestigi, arastirmada
gecerlilik ve giivenilirligin nasil saglandig iizerinde durulmustur. Son olarak bu
boliimde aragtirmada yasanilan sinirliliklar ve kisitliliklardan bahsedilmistir.

1.1 Arastirmanin Lisansiistii Tezler Baglaminda Konumlandirilmasi

Oncelikle Yiiksek Ogretim Kurulu Baskanligi Ulusal Tez Merkezi
tizerinden yapilan incelemelerde, 1991-2023 yillar1 aras1i “zihinsel engel” ve
“zihinsel engelli” konulu toplam 61 doktora tezinin bulundugu goriilmektedir. Bu
tezler igerisinde sosyoloji alaninda gerceklesmis doktora tezine rastlanmamustir.
Bu tezler sosyoloji alani disindaki diger bilim dallarinda gerceklestirilmistir.
Yiiksek lisans tezleri baglaminda‘“zihinsel engel” ve “zihinsel engelli” konulu
yapilan aragtirmalarda ise 1989-2023 yillar1 aras1 toplam 328 kayith yiiksek lisans
tezinin sadece sosyoloji alaninda yapilan 7 arastirma goriilmektedir. Caligmalarin
digerleri farkli bilim dallarinda gerceklestirilmistir.

Diger taraftan yalnizca “engelli” konulu yapilan Yiiksekogretim Kurulu
Ulusal Tez Merkezi incelemesinde, 1986-2023 yillar1 arasinda yapilan 331
doktora tezinin sadece 7'si Sosyoloji alaninda gerceklesirken, yapilmis olan 1725
yiiksek lisans tezinin sadece 57’si sosyoloji alaninda ger¢eklesmistir. Ortaya ¢ikan
incelemelerde sosyoloji alaninda engellilik {izerine yapilmis olan yiiksek lisans
tezleri fazla iken, zihinsel engellilik iizerine yapilmis doktora tezine rastlanmamis

ve yliksek lisans ¢aligmasi olarak da ¢ok az sayida bulunmaktadir.
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Bu béliimde sosyoloji alaninda yapilmis olan engelli konulu 7 doktora tezi,
engelli/engellilik konulu 25 yiiksek lisans tezi olmak iizere toplam 32 bilimsel
caligma analiz edilerek literatiirdeki boslugun ne oldugu tespit edilmeye
calisiimustir.

Demir (2016)’in “Kentsel Yasamda Fiziksel Engellilerin Aile insa Siireci
Izmir Ornegi" bashikli doktora tez calismasi izmir'de yasayan fiziksel engelliler
lizerine yapilmis ve fiziksel engelli bireylerin aile insa siirecinde hangi kosullarla
karsilastiklarini, bu kosullara karst nasil ¢oOziimler iirettiklerini ve kendi
gerceklerini evlilik ve aile olgular1 lizerinden nasil insa ettiklerini tespit etmeyi
amaclamistir. Bu nedenle aragtirmada kuramsal acidan Peter Berger ve Thomas
Luckmann'in gergekligin sosyal insas1 temel alinarak sosyal ingaci yaklasimdan
yararlanilmistir. Bu arastirmada nitel arastirma desenlerinden derinlemesine
goriisme teknigikullanilmis ve bu goriismeler evli erkek, evli kadin, nisanli veya
bosanmis erkek ve kadin olmak flizere toplam 51 fiziksel engelli kisi ile
yapilmistir. Bu aragtirmanin temel bulgularina bakildiginda, katilimcilarin evlilige
bakist olumlu ve pozitif yonlii ortaya ¢ikmistir. Bekarlik donemine kiyasla evlilik
doneminin daha mutlu ve hareket icerdigi yoniinde bulgular ortaya ¢ikmustir.
Katilimeilarin evlilik ile ilgili diisiinceleri ve evliligin onlar i¢in ne ifade ettigi
soruldugunda ise katilimcilarin c¢ogunlugu evliligi sorumluluk, Ozgiiven ve
Ozgiirliik olarak ifade ederken bir kismi ise huzur mutluluk ve paylagim olarak
ifade etmistir.

Cantiirk (2017)'iin "Evde Engelli Bakim Ucreti Hizmetlerinin Sosyal
Modeli Gergeklestirmedeki Rolii" baslikli doktora tez calismasi, Istanbul ve Van
illerinde bulunan evde bakim iicreti alan aile lyeleri ile engelliler 6rneklem
alinarak gerceklestirilmistir. Bu baglamda, her ilde 10 ailede toplam 20 kisi ve 2
ilde toplamda 40 kisi ile derinlemesine gorligmeler yapilmistir. Bu 40 kisiden 20'si
bakim hizmeti alan engelli kisi, diger 20'si (18 kadin, 2 erkek) evde bakim hizmeti
sunan ve bakim ayligi alan aile liyelerinden olugsmustur. Bu illerin se¢imi, evde
bakim iicreti en ¢cok ve en az alan boélgeler iizerinden yapilmistir. Arastirmanin
amaci, engelli yakini bakim iicreti olarak yasada tanimlanan, bakici geliri alan ve
engelli bakimin1 evde bakim hizmeti kapsaminda veren kisilerin ve engellilerin
goziinden, engelli kimliginin nasil insa edildigini ve bu programin sosyal modeli
gerceklestirmedeki roliinii arastirmak olarak belirlenmistir. Bu kapsamda

calismanin temel sorulart su sekilde olugsmustur:
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Evde bakim iicreti alanlarin ve engellilerin sosyal demografik 6zellikleri
nelerdir ve bu 6zellikler engellinin bakici aile liyesinin ve engelli biirokrasinin
goziinden engellilige bakist ve engellilik kimliginin sosyal inga siirecini nasil
etkilemektedir?

Engelli olmak, engelli bakmak, engellinin ve engelliye bakanin aile ici
statiisiinii ve rollerini nasil etkilemekte, bu kisilerin deneyimleri neler olup sosyal
hayata katilim diizey ve olanaklar1 nelerden olugsmaktadir?

Evde bakim iicreti uygulamasi ve bilesenleri engelli ve engelliye bakan
bakici ve bakim ficreti uygulamasi profesyonellerinin/sosyal ¢aligmacilarin
goziinde nasil bir anlam tagimaktadir? Bu uygulamanin sosyal model bilesenleri
nelerdir?

Ayr1 bir soru olarak; sosyal destek mekanizmalarinin formel/enformel
boyutlar1 ve dinamikleri nelerdir? Bir Yoksulluk sosyal yardim programi olarak
evde bakim iicretinin etkileri ve sinirlart nelerdir? Bu program engelli ailesini
giiclendirmekte midir? Biyo-iktidar potansiyeli nedir?

Bu caligmada niteliksel arastirma desenlerinden derinlemesine goriisme
teknigi kullanilmig, veriler kategorik igerik analiz teknigi ile ele alinip
degerlendirilmistir. Arastirma, kuramsal temelde engelliligin agiklanmasinda
engellilik kimligini insa edilisini konu alan temel yaklasimlar baglaminda ele
almmistir. Ozellikle sosyal modelin gergeklestirilmesinde evde bakim iicretinin
etkisi analiz edilmistir. Bu aragtirmanin bulgularina bakildiginda, engellilik ve
engelli bakan olma kimliklerinin, engellinin bakici aile iiyesinin ve engelli
bilirokrasinin goziinden olusturulup insa edilen ve daha sonra bu kimligin
engellinin kendisi tarafindan elestirilmesine karsin, engelli tarafindan da ayni
bakis acisiyla kendisini tanimladigi bir sosyal insa siirecine doniismektedir.

Bucuka'nin (2017), "Dini Sosyallesme ve Sosyal Dislanma Ekseninde
Engellilik" baslikli calismasi, engellilerin nasil bir dini sosyallesme siirecinden
gectiklerini ve bu siirecte yasadiklar1 sorunlari, sosyal digslanmaya maruz
kaldiklar1 bolgeleri ve bu dislanmanin boyutlarin1 kendilerinin yasanti ve
tecriibeleri gergevesinde belirlemek amag¢ edinilmistir. Arastirma nitel arastirma
modellerinden fenomenolojik model kullanilarak engelli bireylerin yasantilarina
nasil anlam verdiklerini ve bu yasantilar1 nasil degerlendirdikleri anlagilmaya
calisgilmistir. Ayrica bu arastirmanin bulgular1 sosyolojik yaklagim acgisindan

yapisal ve sembolik etkilesimci yaklasim baglaminda ele alinmistir. Bu baglamda
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Bingdl ili belediye sinirlart iginde bulunan ortopedik, gérme ve igitme engellilerle
yart yapilandirilmis gorligmeler gergeklestirilmistir. Ayrica bu arastirmanin
bulgular1 yapisal islevselci ve sembolik etkilesimci yaklagim agisindan ele
alinmistir. Bu arastirmanin bulgularina gore, engelli bireylerin bir¢ok alanda
sosyal diglanmaya maruz kaldiklar ve dislanma yasadiklar1 alanlarin basinda ise
toplumsal hayata dahil olma, egitim faaliyetleri, sosyal ve kiiltiirel etkinlikler,
erisilebilirlik ve dini hizmetlerin geldigi anlagilmistir.

Kaldik'm (2020), "Engelli Bireylerin Sosyal Dislanma Deneyimleri ve
Sosyal Diglanma ile Basa Cikma Stratejileri: Tokat Ili Ornegi" isimli ¢alismas,
Engelli bireylerin deneyimledikleri sosyal diglanma alanlarini ve boyutlarini tespit
ederek bireylerin basta sosyal dislanma olarak deneyimledikleri problemlerle
miicadelede kullandiklar1 basa ¢ikma yontemlerini belirlemeyi amag¢ edinmistir.
Bu baglamda engelli bireylerin tecriibe ettikleri sosyal dislanma ve basa ¢ikma
stratejilerini analiz etme amagl karma arastirma modelinin yakinsayan paralel
deseni kullanilmistir. Bu ¢ercevede nitel arastirma, fenomenoloji desen ekseninde
gergeklestirilmistir. Bu arastirmanin bulgular1 sosyal diglanma ekseninde Silver’in
Uc¢ Paradigma Yaklasimi ve Levitas’in Ug¢ Soylem Yaklasimibaglaminda
degerlendirilmistir. Arastirmada nitel arastirma baglaminda yar1 yapilandirilmis
gorisme formu kullanilarak 36 kisiyle goriisiilmiistiir. Diger yonden nicel
arastirmada ise sosyal diglanma Olcegi, stresle basa ¢ikma Olgegi ve sosyal
demografik bilgi formu araciligiyla 262 kisiden veriler elde edilmistir.
Arastirmanin bulgularina dikkat edildiginde engelli kisilerin ekonomi, egitim,
saglik, siyaset, toplumsal katilim ve sosyal iliskiler ile kiiltiirel, sanatsal ve sportif
acilardan ¢esitli sekillerde dislanmiglik yasadiklar tespit edilmistir. Diger taraftan
bireylerin dislanmiglik ve sorunlarla basa ¢ikma siirecinde soruna yonelme, sosyal
destek alma, sorunla ugrasmaktan kaginma, dini basa ¢ikma ve sosyal ekonomik
basa ¢ikma stratejilerini kullandiklar1 belirlenmistir. Ayrica bu stratejilerin
kisilerin sosyo-demografik niteliklerine gore de farklilik gosterdigi goriilmiistiir.

Ceylan’nin(2021), "Sosyolojik Perspektiften Biyopolitika, Kadin Bedeni
ve Engelli Fetiis Kiirtaji" bashkli c¢aligmasinda engelli fetiis gebeligi
deneyimleyen kadinlarin gebeligin devami ya da sonlandirilmas: kararin1 verme
asamalarmi  betimlemek, bunu anlamak ve engelli fetlis kiirtajini
Foucault’unbiyopolitika, biyoiktidar, tibbilesme kavramlar1 agisindan elestirel

yaklagimla ele almak amaglanmis ve bu baglamda arastirmada nitel arastirma
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yontemi ve durum calismast deseni kullanilmistir. Aragtirmada 9 engelli fetiis
kiirtaj1 yaptirmig, 10 engelli fetiisii diinyaya getirmis kadin ve 4 kadin dogum
uzmani olmak {izere 23 kisi ile yar1 yapilandirilmis miilakatlar ger¢eklestirilmistir.
Arastirmada kadinlarin engelli fetlis kiirtajina karar vermelerinde tibbi bilginin,
toplumsal cinsiyet rollerinin, dinin etkisi bulundugu ve bu konuda en Onemli
giiciin bilginin iktidarina sahip olan tibbi otorite oldugu goriilmiistiir. Diger
taraftan hekimlerin istemli kiirtaj yapmak istememekte oldugu ve buna sebebin
zorunlu mesleki mali sorumluluk sigortasi ile kendilerine agilan yiiksek meblagli
davalar oldugu gozlemlenmistir. Hekimlerin, hastalara kars1 6n yargi ile hareket
edebildigi, hastanin dig gorlinlisii acisindan engelli fetiisii diinyaya getirip
getiremeyecegine karar verebildigi tespit edilmistir. Bu anlamda hekimlerin
kadinin engelli ¢ocuga bakip bakamayacagina karar veren bir otoriteye doniistiigii
ortaya ¢ikmustir. Ayrica iktidarin engelli bireyleri kendisi ortadan kaldirmaktansa
toplumsal normu saglamlik paradigmasi lizerine kurarak bunu toplum eliyle
yaptig1 tespit edilmistir. Bunlarin yani sira engellilere ideal vatandasin karsiti
nitelikler yiiklenmekte ve ortaya ¢ikan engelli imajinda ise askere gidemeyen veya
cocuk doguramayan kadin toplumsal cinsiyet kaliplarin1 pekistirerek bu kalibin
disinda kalan erkek ve kadinlari diglamakta oldugu goriilmiistiir. Diger taraftan
hemen hemen katilimcilarin hepsinde dinin karar verme siireclerindeki etkisi
gozlemlenmistir.

Eker'in (2023), "Engelli Universite Ogrencilerinin Akran Iliskileri Uzerine
Nitel Bir Arastirma" baslikli c¢alismasinda, engelli olan iiniversite genglerinin
tiniversite ortamindaki sosyal iliskilerini sosyal sermaye iizerinden betimlemek ve
anlamak ama¢ edinmistir. Arastirmada nitel arastirma deseni kullanilirken, amach
orneklemi ise 18-24 yas araliginda gorme ve/veya ortopedik engeli bulunan 12
engelli gen¢ olusturmustur. Katilimcilara kartopu teknigi ile ulasilmistir. Ayrica
arastirmanin verileri tibbi ve sosyal model {izerinden degerlendirilmistir.
Arastirmada olusan temalar baglaminda, arkadashigin anlamina yonelik
yardimlasma, sosyal destek, giliven, benzerlik mekan1 ve duygular1 paylasmak,
birliktelik ve beraberlik iizerinden yapilan agiklamalar goriilmiistiir. Engellilige ve
engelli olmaya iliskin anlamlandirmalarda yetersiz, eksik, hasta olma gibi
ifadelerin kullanilmas1 ve arkadashik iligkilerinde toplumdaki olumsuz kiiltiirel
tanimlamalarin devam ettigi anlagilmistir. Diger taraftan sosyallesme acisindan

engelli genclerin ailelerinin aileye bagliliktan ¢ok onlarin arkadaglik iligkilerine
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miidahale etmeyerek ya da onlarin kararlaria saygi duyarak, toplumsal yasama
katilimlarin1 desteklemektedirler.

Su'nun(2023), "Engelli Politikalarina Yonelik Bir Yapi Bozumu Olarak
Pandemi ve Engelli Vatandashk", isimli doktora g¢alismasi engelli kisilerin,
giindelik deneyimlerini ve Covid-19 pandemisi siiresince engelli kisilerin
karsilastiklar1 durumlart anlamayr amaglamaktadir. Arastirmada engelli kisilerin
giindelik yasantilarin1 daha ayrintili ve kapsamli olarak analiz etmek hedeflendigi
i¢cin nitel arastirma yontemlerinden gomiilii teori kullanilmistir. Arastirmada bu
acidan, bedensel ve goérme engelli 28 goriismeci ile yar1 yapilandirilmis sorular
tizerinden derinlemesine goriisme teknigi ile bulgular elde edilmistir.
Aragtirmanin verileri ¢atismaci yaklasim, sembolik etkilesimci yaklasim, sosyal
ingsac1 model, insan haklar1 modeli ve kesisimsellik teorileri baglaminda
degerlendirilmistir. Arastirmanin bulgular1 degerlendirildiginde engelli bireyler
kendilik algilarini, yeti yitimleri/ uzuv kayiplari, eylemleri yapabilirlik
diizeylerine gore tanimlamakta bazi engelli kisiler ise bedensel simirliliklarin
engellilik olarak kabul etmeyip, engelliligin toplumdan kaynakli bir sorun
oldugunu ifade etmektedirler. Diger taraftan toplumsal sdylemin ifade seklinde
kendisini yarim kisi olarak gérmeyen engelli bireyler de s6z konusudur. Engelli
kisilerin tecriibeleri ile toplumda engelli olma alt temasinda normalin disinda
kalanlar itibar edilmeyen, acinan, dnemsenmeyen, yiik olarak degerlendirilen
bireyler olarak toplumsal damgalanmaya maruz kaldig1 goriilmustiir.

Santyaman'in  (2023), "Engelli Olan Cocuklarin Engelli Olmayan
Kardesleri ile Iliskileri Uzerine Sosyolojik Bir Inceleme" baslikli doktora tez
caligmasi, kardesler arasindaki iliskileri engelli ve engelli olmayan kardesler
acisindan analiz etmeyi amaglamistir. Bu arastirmada engeli bulunan ve engeli
bulunmayan kardeslerin anlam diinyalar1 ortaya ¢ikarilmak istendiginden nitel
arastirma deseni kullanilmistir. Arastirma baglaminda, bedensel, gorme ve igitme
engelli tiirlerinden engele sahip 15-18 yas grubu engelli ¢ocuklarla birlikte,
beraber yasadiklar1 11-27 yas araligindaki engelli olmayan kardesleri ile
saglanmistir. Bu kapsamda bedensel, gorme veya isitme engelli olan 4'er ¢cocuk ile
onlarin kardeglerine ulasilarak toplamda 24 kisi ile derinlemesine goriismeler
gergeklestirilmistir. Saglanan veriler sosyal insa yaklasimi ile aile sistem teorisi
baglaminda gerceklestirilen tematik analiz ile degerlendirilmistir. Arastirmanin

bulgular1 agisindan engellilik ve engelli birey tanimlamalarinda engelliligi
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aciklayan tibbi modelin agirhgr dikkat c¢ekerken, engelli kardesle ilgili
aciklamalarda sosyal model bakis acisinin belirdigi goriilmiistiir. Kardeslerin
iistlendikleri sorumluluklar acisindan ise engeli bulunmayan kardeslerin hem
engeli olan kardeslerine yardim etmek ayrica da evdeki isler i¢in ailesine yardim
etmek baglaminda fazlaca sorumluluk aldigi dikkat ¢ekmistir. Ayrica kardesler
iligkilerini degerlendirdikleri noktada, catigsmalar, kavgalar, uyum, destek,
yardimlagma gibi olumlu ve olumsuz goriilebilecek yorumlarda aktarmiglardir.

Zihinsel engelli veya zihinsel engellilik konulu yapilmis olan doktora ve
yiiksek lisans ¢aligmalarinin diginda sosyoloji alaninda “engelli” ve “engellilik”
konulu yapilmig olan yiiksek lisans g¢aligmalar1 da goriilmektedir. Bu kisimda
toplam 24 tane yliksek lisans caligmasi analiz edilmistir.

Erdil (2010)'in “Tirkiye ve Polonya'daki engelli ailelerin sosyal
sorunlarinin sosyolojik olarak karsilastirilmas: 'Fenilketoniiri Orneginde” baslikli
calismasinda amag, Tiirkiye'deki Fenilketoniirili ¢ocuga sahip ailelerin sosyal
sorunlarinin  Polonya'daki Fenilketonurili aileleriyle karsilastirarak sosyal
sorunlarinin ne oldugunu ortaya koymaya ¢alismaktir. Arastirmanin 6rneklemini
de Tiirkiye'de Ankara, Istanbul ve Sivas'ta ve Polonya'da Varsova, Gdansk,
Poznan sehirlerinde bulunan Fenilketoniirili 40 aileden olusmustur. Tiirkiye'den
20 aile ve Polonya'da 20 aile olmak iizere toplam 40 aile ile goriismeler
yapilmigtir. Aragtirmanin verileri ailelerin sosyal problemlerini belirleyebilecek
anket formu ve goriisme yoluyla saglanmistir. Arastirmada genel amaca ulasmak
icin asagidaki arastirma sorularina cevap aranmigtir. Her iki toplumda da engelli
ailelere yonelik yapilan kurumsal ¢alismalarin yeterli olup olmadig1 ve ailelerin
sosyal refaha kavusmalar1 arasindaki iliskinin ne oldugu ve yine iki toplumda da
egitim seviyesi ile sosyal destek sisteminden yararlanma arasindaki iligki ile yine
ailelerin ekonomik diizeyi ile engelli ¢ocuguna yonelik bakim arasindaki iliski ne
oldugu gibi sorulara cevap aranmistir. Arastirmanin bulgularina bakildiginda
Tirkiye'de bulunan engelli ailelerinin ve katilimei olanlarin yarisina yakininin
akraba evliligi yaptigi, Polonya'daki katilimci ailelerinin biiyiik ¢ogunlugunun
hicbir akrabaligr olmayan biriyle evlendigi tespit edilmistir. Arastirmadaki diger
bir bulguya gore ise Polonya'da engelli ¢ocuk sahibi kadinlarin ¢ogunun ¢aligir
oldugu ve bunun engelli ¢cocuguna bakim ag¢isindan ekonomik avantaj sagladigi
fakat Tiirkiye'deki engelli ¢ocuk sahibi kadinlarin biiyiik cogunlugunun ev hanimi

oldugu tespit edilmistir. Egitim agisindan ortaya ¢ikan bu olguda ise Polonya'daki
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engelli ¢ocuk sahibi ebeveynlerin Tiirkiye'deki ebeveynlere gore egitim
seviyelerinin daha yliksek oldugudur. Diger taraftan Tiirkiye'deki ailelerin daha
cok kirsal alanda yasadigi ve ev sahibi olma problemi bulundugu buna kiyasla
Polonya'daki ailelerin bu sorunlarinin ¢ok az oldugu tespit edilmistir. Diger
taraftan her iki toplumda da genel olarak Fenilketoniirili ¢ocugun toplum
tarafindan dislanmadig1 diisiiniilmiis fakat ge¢ teshis konulan c¢ocugun yasi
ilerledikce sosyal alanda izole oldugu ya da aileleri tarafindan eve hapsedildigi
sonucuna varilmistir.

Polat (2011)'mn“Engelli bireylere iligkin kiiltiirel tanimlamalarin ‘Bagka
Dilde Ask’ filmi iizerinden incelenmesi” baslikli ¢aligmasinda amag, engelli
bireylere atfedilen kiiltiirel tanimlamalarin tespit edilerek, bu tanimlamalar
tizerinden engelli bireylerin toplumsal konumlarini tespit etmektir. Arastirma nitel
arastirma catis1 altinda gorsel analiz metodu kullanilarak gerceklestirilmistir.
Arastirmanin konu, amag¢ ve problem ciimlelerine uygun bir film arastirilmis bu
arastirma sonucunda 18 Aralik 2009'da vizyona giren “Baska Dilde Ask™ filminin
analiz edilmesine karar verilmistir. Yani sira analiz sonucunda elde edilen
bulgular1 dogrulamak ve etik anlamda onay almak amaciyla filmin yonetmeni ve
senaryo ortagi Ilksen Basarir’ la yar1 yapilandirilmis goriisme formu araciligi ile
gorismeler yapilmistir. Kiiltiirel tanimlamalara bagli olarak, engelli bireylerin
ekonomik kiiltiirel, sosyal ve sembolik sermayeleri tespit edilmistir. Engelli
bireylere iligkin kiiltiirel tanimlamalar, P.Bourdieu'nun Habitus ve Sermaye
kavramlariyla iligkilendirilmistir. Arastirmanin bulgularmma bakildiginda filmde
“kars1 cinsin de engelli olmasinin gerektigi”, “anormal iliski”, “cesur olmas1”,
“engelli erkegin kendisinden beklenen yiikiimliiliikleri yerine getiremeyecegi”,
“engelli ¢ocugun kendine yetemeyecegi/ kendi kendini idame ettiremeyecegi”,
“engelli ¢cocugunu kabullenememe” ve “engelli ¢ocugundan utanma” seklinde
kalip yargilardan hareket ederek engelli bireye iligkin “sahir”, “eksik”, “dilsiz”,
“yetersiz”, “utanilan” ve “gilivenilmeyen” bi¢iminde kiiltiirel tanimlamalar tespit
edilmistir. Bu kiiltiirel tanimlamalarin hepsi kisinin sosyal diinyasini ¢evrelemekte
ve birey bu tanimlamalarla birlikte kendisine bir yasam kurmaya caligmaktadir.
Calismada ulasilan bu tanimlamalar toplumdan topluma farklilik gosterse de

igerdikleri anlam itibariyle benzerdir. Bu tanimlamalar engelli bireylere iliskin bir

kiiltiirel resim ortaya ¢ikarmaktadir.
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Avlar (2014)'1in“Isparta'da engelli istihdami ve sorunlar’” baglikll
calismasinda amag, Isparta'da kamu ve 6zel alanda kota yontemi ile yer almig olan
engelli kisilerin genel yapilarini, ise dahil olma ve ise dahil olmay1 belirleyen
diger hizmetlerle ilgili problemlerini tespit ederek varsayimlarin dogrulugunu
ortaya ¢ikarmaktir. Aragtirmanin diger bir amaci ise icra edilen meslegin, kisiye
ayni zamanda bir kimlik kazandirdig1 ve diger kimliklerin bu kimlige gore sekil
aldig1 olgusundan hareketle, mesleki kimligin ve mesleki statiiniin calisan
engelliler i¢in ne anlama geldigini anlayabilmektir. Arastirmada tarama teknigi
kullanilmistir. Bu baglamda sorular anket formu ile sorulmustur. Arastirmanin
orneklem grubunu, 9 adet kamu kurulusunda calisan 115 engelli, 12 6zel sektor
kurulusunda calisan 70 engelli olusturmustur. Ortaya ¢ikan arastirma bulgularina
dikkat edildiginde istthdam edilmis engelli bireylerin daha ¢ok engel orani diisiik
olanlardan secildigi ve engel tiirii olarak da gdrme ve isitme engelli bireylerin
tercih edildigi goriilmiistiir. Calisan grup icerisinde ise ortopedik engelli bireylerin
de azimsanmayacak derecede bulundugu goriilmiis ancak bu durumun engel
derecesine baktigimizda diisiik ve ulasimi kolay olanlarin tercih edildigi tespit
edilmistir. Yine istihdam edilenlerin igerisinde zihinsel ve ruhsal 6ziirlii bulunan
engelli bireylerin sayisinin az oldugu dikkat ¢ekmistir. Istihdam edilen engelli
bireylerin ¢cogunlukla erkek olup, kadinlarin daha az tercih edildigi goriiliirken,
tim Orneklem grubunun calisma yontemi olarak da taseronlasmanin getirdigi
sirket eleman1 kadrosuyla ve de daha cok askeri iicret diizeyinde calistirildiklar
goriilmiistiir.

Demir (2015)'in “Genglik kategorisinin goriinmeyen yiizii engelli genglik”
isimli calismasinda amag, goriinmeyen bir kategori olan engelli genglik
kategorisini, engelli genclerin kendi deneyimlerinden ve kendi ifadelerinden yola
cikarak anlamaya calismak ve bu sayede genclik kategorisi igerisinde engelli
genclerin de bulundugunu goriiniir kilmaktir. Bu ¢alismanin ana sorusu ise; genel
olarak toplumun o6zelde ise gerek genglik kategorisinin gerekse de akademik
yazinin goriinmezleri olarak ifade edilen engelli gengler, gen¢ olma durumu ile
engelli olma durumunun kesisimselliginde gen¢ kimligini nasil yorumlamakta ve
bu kimligi kendi hayatlarinda nasil konumlandirmaktadirlar? Bu hedefle niteliksel
arastirma yontemi kullanilmis ve bu yontemde yaygin olarak tercih edilen
orneklem bigimlerinden teorik Orneklem ile kartopu Ornekleme birlikte

kullanilarak Manisa sehrinde yasayan, yaslari 15-29 araliginda bulunan ve en az
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bir engelli bulunan 27 gengle derinlemesine goriismeler gerceklestirilmistir.
Arastirmadan elde edilen bulgulara bakildiginda engelli genclerin goriinmez
olmalarinin bilhassa asir1 koruyucu kollayici aile tiirlerine sahip olmalar1 ve
toplumun engellilige medikal model baglaminda yaklagmasi ile baglantili
oldugunu gostermistir. Bunlara baglantili olarak egitim ve istihdami katilimlarina
iliskin giigliikler de bu genglerin goriinmezliklerini pekistirmektedir. Yapilan
goriismeler neticesinde engelli gen¢ kategorisinin de kendi icerisinde homojen
olmadig1 aile yapilari ve engel cesit ve derecesine bagli olarak goriiniirliik
durumlarinin farklilagtig1 tespit edilmistir. Gorliniirliigli en diisiik olan genclerin
birtakim yapisal ve kisisel sebeplerden otiirli bedensel engelli gengler ve asiri
koruyucu kollayic1 ailelerde yasamakta olan engelli gengler oldugu tespit
edilmistir. Arastirmanin sonucunda ortaya ¢ikan bir diger bulgu da ise toplumun
engellilige yaklasiminin acima, dislama, asagilama, damgalama ve 6n yargi i¢eren
bir bakis agisi ile olustugu yoniindedir.

Su (2016)'nun “kdyde yasayan engelli bireyler lizerine nitel bir aragtirma”
isimli g¢alismas1 kdyde yasamakta olan engele sahip kisilerin sosyal varlik
insalarin1 sosyo-mekansal olarak nasil gergeklestirdiklerini ortaya koymaktir.
Arastirmanin 6rneklemini Canakkale'nin Gelibolu ilgesine bagli toplam bes koyde
bulunan 2'si gorme engelli, 31 bedensel engelli 5 katilimer olusturmustur. Bu
katilimcilardan 41 kadin 1'ide erkektir. Bu arastirmada nitel arastirma
yontemlerinden derinlemesine goriisme ve katilimli gozlem tekniklerinden
yararlanilmigtir. Arastirmanin bulgularina bakildiginda kdyde yasayan engelli
kisilerin kentlerde yasayan engelli kisilere kiyasla toplumsal agidan birgok
dezavantajli durum ile karsilastifi ortaya ¢ikmistir. Hem sosyo-kiiltiirel hem de
sosyo-mekansal agidan karsilasilan sorunlar kdyde yasayan engelli bireylerin
egitim, saglik, ulasim, teknolojiden yararlanma, isttihdam ve ekonomik katilim,
bos zaman degerlendirme gibi temel ihtiyaclarmi karsilayamamalarina neden
olmaktadir. Katilimcilar ailelerinden destek aldiklarini belirtirken bunda anne
faktoriiniin daha 6nde oldugu anneleri ile yakin iligkilere sahip olduklarin1 ve
engellerinden dolay1 yiizlestikleri problemlerin ¢oziimiinde, annelerinin yardime1
oldugunu belirtmislerdir. Bu durumun olugmasinda toplumun kadin ve erkege
yiikledigi toplumsal cinsiyet rollerinin 6nemi biiyiliktiir. Bununla beraber kdyde
yasamanin engelliler i¢in bazi avantajlarinin da oldugu ortaya ¢ikmistir. Kdyde

yasamanin avantajlarindan birincisi kOy icerisinde kentteki gibi trafigin
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bulunmamasi, kdy i¢i ulasimin engelli bireyler agisindan rahat ve kolay olmasidir.
Bu durum engellilerin istedikleri yere herhangi bir engelle karsilasmadan rahatca
ulasabilmelerini imkan saglamaktadir. Diger 6nemli bir avantaj ise kdy igerisinde
herkesin birbirini tanimasi ve birbiriyle dayanmisma i¢inde olmasidir. Bu
aragtirmada ortaya c¢ikan diger bir bulgu ise engelliligin sosyal insasinda
olusturulan bariyerler, olumsuz kiiltiirel aciklamalar ve etiketlemeler kdy sosyo-
mekanlarinda kenttekilere kiyasla daha az dikkat ¢ekmektedir. Sosyal bir mekan
baglaminda bulunan koyler, temel ihtiyaglar1 olan ulasim, egitim, saglik,
teknoloji, isttihdam ve ekonomik katilim ile bos zaman degerlendirme
aktivitelerine erisim saglayabildigi noktada olumsuz sosyal insalarla ve sosyal
engellemeler ile minimum diizeyde kars1 karsiya kalinacag ifade edilebilir.
Kizilkaya (2016)'nin“yoksulluk-engellilik iliskisi ve evde akraba bakimi
uygulamasinin  degerlendirilmesi”  isimli  ¢alismasinda amag, engelli
yoksullugunun farkliligini ortaya ¢ikarmak ve onu sekillendiren baglama
miidahale eden sosyal yardimlarin olusturdugu degisimi ele almaktir.
Arastirmanin bu amacima uygun olarak nitel aragtirma yontemi ve derinlemesine
goriisme teknigi kullanilarak yari yapilandirilmis bir form esliginde Istanbul'da
yerlesik 17 aile ile yliz yiize goriismeler gerceklestirilmistir. Arastirmanin
bulgularina bakildiginda, saha ¢alismasi boyunca bakim iligkisinin ayn1 zamanda
sosyo-psikolojik bir iliski oldugu tespit edilmistir. Bakim iliskisinin bu karakteri
ailenin gii¢lendirilmesi ihtiyacin1 dogurmaktadir. Diger taraftan goriisiilen
ailelerde kurumsal bakim modeli tercih edebilme yonli bir egilime
rastlanilmamustir. Ortaya ¢ikan bir bagka bulguda ise evde bakim 6deneklerinin
cogunlukla kadinlar tarafindan tahsil edilmesi diizenli bir biitcenin yonetiminde
s0z sahibi olmalarin1 ve boylece esleri karsisinda bir diizeyde iktisadi bagimsizlik
edinmelerini ve 6znelesmelerini saglamaktadir. Aragtirmada ortaya ¢ikan bir diger
bulgu da ise engellinin bakimini {istlenen bakici roliindeki kisinin bakim yiikiiniin
gotiirdiigili enerji ve zamanin yogunlugu sebebi ile ¢alismasi ve gelir elde edilmesi
imkansizlagmaktadir. Diger taraftan evde bakim o6denegi ilgili yonetmeliklerde
sosyal hizmet uygulamasi olarak tanimlanmasina ragmen bu calismada daha ¢ok
sosyal yardim uygulamasi olarak konumlanmistir. Ciinkii ¢calisma boyunca higbir
aileye kosullarmin iyilestirilmesi ve ailenin giiclendirilmesi yoniinde danigsmanlik
destegi dahi verilmemis ve profesyonel bakim rehberligi yapilmayip, ailenin kendi

haliyle bakima devam etmesi kabul edilmistir. Bu arastirmadan ortaya ¢ikan diger
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bir bulgu da ise bakima muhta¢ engelliligin sadece engelli ve bakiciya degil, genel
olarak ailenin genel refah durumuna etkisi s6z konusudur. Bu durumda engelli ve
bakici disinda ailenin diger bireyleri de bu durumdan hayat boyu etkilenmektedir.
Ozellikle ¢cocuklukta baslayan engellilik ailede engelli olmayan diger ¢ocuklara da
ailelerinin yeteri diizeyde zaman ve kaynak aktarilmasini engelleyen bir nitelik
tasimaktadir. Bu sebeple engelli olmayan ¢ocuklarin, uzun vadede beceri
biriktirmelerine ve hayati hazirlanmalarina neden olacak aile i¢i desteklerden
yoksun kalabilmektedirler.

Engellilik {izerine yapilan Sarigiil (2016)"lin “Bedensel Engellilerde Sosyal
Dislanma Agr ili 6rnegi” calismasinda amag, Agr ilindeki bedensel engellilerin
engelli olmayan kisilerce sosyal digslanmaya maruz kalip kalmadiklarini
arastirmaktir. Arastirmanin temel sorusu ise “Agr1 il merkezinde yasayan bedensel
engelli bireyler sosyal dislanmaya maruz kalmakta midir?”. Arastirma genel
hatlar1 itibariyle nicel bir arastirma olarak gerceklesmistir. Veri toplama teknigi
betimleyici ve iligskisel arastirma yonteminden olusmaktadir. Bu arastirmanin
orneklemi “uygun 6rnekleme teknigi” ile secilen 61 kadin, 146 erkek olmak {izere
toplam 207 kisidir. Genel olarak aragtirmanin bulgularina bakildiginda engelli
bireylerin sosyal dislanma diizeyleri agisindan sosyo-ekonomik durumlarina gore
anlaml bir fark olustugu ve ekonomik olarak alt gruptan {ist gruba gidildik¢e
sosyal dislanmanin azaldig1 gorilmektedir.

Partici (2018)'nin, “Universitelerde Egitim Goéren Engelli Ogrencilerin
Egitimleri Sirasinda Karsilastiklar1 Problemler (Kirikkale Universitesi Ornegi)”
isimli ¢alismasinda amag; Kirikkale Universitesi'nde egitim goren gdrme engelli
Ogrencilerin egitimleri sirasinda karsilastigi problemleri tespit ederek ¢oziimler
bulabilme ve engellilik olgusu iizerine ¢alisma yapacak kisilere 6rnek bir calisma
ortaya koymaktir. Bu arastirmada nitel arastirma yontemi tercih edilerek
yapilirken yar1 yapilandirilmis derinlemesine goriigme teknigi kullanilarak veriler
toplanmistir. Arastirmada Kirikkale Universitesinde goriisme yapma talebine
olumlu cevap veren gorme engelli 14 erkek ve 7 kiz o6grenci ile yiiz yiize
goriigmeler saglanmigtir. Verilen cevaplardan ortaya cikan bulgulara gore,
Kirikkale Universitesi'nde egitim goren gérme engelli dgrenciler iiniversitenin
engellilik alaninda birtakim diizenlemeler yaptigini, fakat bunlarin yetersiz
oldugunu diistinmektedirler. Diger taraftan engelli 6grencilerin bu {iniversiteyi

tercih etmelerinde en Onemli etkenin ikamet edilen sehre yakin olmasidir.
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Arastirmaya katilan engelli 0grencilerin iiniversite yasamlarinda ulasim, fiziki
erigilebilirlik, uyarlanmis ders materyallerinin  eksikligi, kiitiiphane
hizmetlerindeki noksanliklar, egitimcilerin ve tiim personelin bilingsiz olmasi,
sosyal aktivitelerin azlig1 ve akranlarinin 6nyargili yaklasimlar1 gibi problemleri
bulunmaktadir.

Ustiin (2018)'iin “Engelli Cocuga Sahip Ailelerin Sosyal Sorunlarinin
Degerlendirilmesi” isimli ¢alismasinda amag; engelli ¢ocuga sahip ailelerin
engelli ¢cocuga sahip olmaya iliskin yasadiklar1 sosyal problemlerinin sosyolojik
boyutlar1 ile degerlendirilmesidir. Bu amag¢ dogrultusunda engelli ¢ocugu olan 15
engelli birey annesi ile gorligmeler yar1 yapilandirilmis form ve gozlem teknigi
kullanilarak yapilmistir. Arastirmanin genel bakis acgisin1 sosyal modelin engelli
hakkindaki kavramsallastirmasi ve bu baglamda tibbi modelin engellilik
hakkindaki kavram ve tanimlarinin elestirisi seklinde ele alinmistir. Arastirmanin
bulgularma bakildiginda katilimci annelerin sosyal ¢evreyle iletisim ve etkilesimi
acisindan  c¢ogunlugu  cevrenin  dislayici,  etiketleyici,  otekilestirici,
davraniglarindan  dolayr sosyal c¢evreyle iletisim ve etkilesim iginde
bulunmadiklarini belirtmislerdir. Yapilan goriigmeler sonucunda engelli ¢ocuk
sahibi annelerin biiyiik ¢ogunlugu, kendilerinin ve engelli ¢ocuklarinin engele
bagli olarak damgalandiklarini ve sosyal dislanmaya maruz kaldiklarini
belirtmislerdir. Ortaya ¢ikan bir diger sonuca gore anneler sosyal destege iliskin
ihtiyaclarin1  genellikle ailesinden (es, anne, baba, kardes) sagladigini ve
problemlerini yalnizca ailesiyle paylastiklarini belirtmistir

Ko¢ (2018)'un “Kadin bakim emeginin engelli evde bakim hizmetleri
acisindan incelenmesi; Merzifon 6rnegi” baslikli ¢alismasinda amag; Tiirkiye'de
evde bakim politikasinin bakim siirecinde bakic1i kadin ve engelli arasindaki
iligkiyi ele alarak evde bakim {icretini anlamaya c¢alismaktir. Bakim
sorumlulugunu biiyiik oranda iistiine alan ve bir bakima bakim hizmetinin 6znesi
kadin bakicilar1 ve kadinin bakim emegini aragtirmaktir. Arastirma, Amasya ili
Merzifon ilgesinde agir diizeyde bakima muhtag engelli bireylere bakim hizmeti
sunan kadin bakicilar ile gerceklesmistir. Arastirma nitel arastirmaya dayali olarak
yapilmis ve veriler derinlemesine goriismeler yapilarak elde edilmistir.
Aragtirmanin bulgularina gore engelliye bakan ve bakim {icreti alan kadinlar bu
isten para almalarina ragmen bunu bir is olarak gormemektedirler. Kadinlarin elde

etmis olduklari para ile yine aile biitgesine ve ailenin kalkinmasma yardimci
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olduklar1 goriilmektedir. Kadinin emegi olan bakim emeginin yardim baglaminda
goriiniir kilinmasi kadindan ¢ok aileye yaramaktadir. Diger taraftan bu isi yapan
bakic1 kadinlar bakim yiikiiniin agirhindan kaynakli sosyal sorunlar, psikolojik
ve bedensel sorunlar yagamaktadirlar. Kadin giin igerisinde kendine ve bakmakla
yiikiimlii oldugu engelli kisi disinda sosyal ¢evresini yeterli zaman ayiramamakta,
bakimin tiim giin siirmesi sebebiyle engelliyi birakip evden uzaklasamamakta ve
kisisel ihtiyaclarim1 dahi karsilayabilecek zamani bulamamaktadirlar. Ayrica
bakim isini yerine getiren kadin evde bakim verdigi siire zarfinda sigortali baska
bir iste calisamadigi i¢in sosyal giivencesinden mahrum kalmakta ve sonug olarak
bir¢ok ¢alisan avantajlarina sahip olamamaktadirlar.

Korkmaz (2018)'1mn“Engellilerin Suca Yonelik Bakis Acilar1 ve Sug
Deneyimleri Uzerine Sosyolojik bir Arastirma” baslikli ¢alismasinda amag, genel
olarak engelli kisilerin suca yonelik yaklasimlarini, su¢ isleme ve suca maruz
kalma hususundaki gozlem ve deneyimlerini, sucu tanimlama ve sugun sebepleri
konusundaki diistincelerini, cezalarin caydiriciligi, deneyimledikleri suglar ve bu
suclarin verdigi zararla miicadelede basvurulan digerleri iliskin diisiincelerini
O0grenmeyi amaclamaktadir. Aragtirma nitel arastirmaya gore gergeklestirilmis ve
ornekleminde Mersin'de yasayan engelli bireyler arasindan segilen 20 bedensel
engelli kisi ile goriismeler gerceklestirilmistir. Arastirmadaki veriler yari
yapilandirilmis miilakat teknigi ile saglanmistir. Arastirmanin cevap aradigi
arastirma sorular1 engellilerin sugu nasil algilamakta ve tanimlamakta oldugu,
sugun nedenleri konusundaki diigiincelerinin neler oldugu ve ¢evrelerinde hangi
suclart gozlemlemekte olduklar1 ve yine “engellilerin sug islemelerine” yonelik
diisiincelerinin neler oldugu ve engellilere gore cezalarin caydirict olup olmadigi
yoniinde olusmustur. Arastirmanin bulgularia bakildiginda engelliler suga ¢ok
boyutlu ve ¢ok nedenli olarak yaklagmaktadir. Sugu cogunlukla yapisal faktorlerle
ifade eden engelliler, sugu tanimlamada diger faktorlere gbre yasal boyutu ve
devleti 6n plana ¢ikarmaktadirlar. Engellilerin suc algis1 daha ¢ok g¢evrelerinde
gozlemlediklerine gore sekillenmektedir (Ornegin hirsizlik ve siddet suglar1 gibi).
Arastirmaya katilan engelli katilimcilarin ¢ogu engellilerin sug isleyebilecekleri
goriigiinii paylasmaktadir ve engellilerin 6nemli bir kismi1 suglara verilen cezalar
yeterli ve caydirict bulmamaktadirlar.

Karadag (2018)'in“Kirsal Alanda Yasayan Engelli Kadinlarin Toplumsal
Hayata Katiliminda Toplumsal Cinsiyete Bagl Etkiler-Mus Ili Ornegi” baslikli
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caligmasinda, kirsal alanda yasayan engelli kadinlarin yasamlarint 6zel ve
kamusal alanda cinsiyetleri iizerinden nasil tecriibe ettikleri ve engelli kadinlarin
toplumsal yasama katilimlarinda cinsiyetlerine bagli problemlerin neler oldugunu
incelemek, amag¢ edinilmistir. Bu baglamda g¢alismada kadin, engelli, engelli
kadin, toplumsal cinsiyet, toplumsal diglanma ile ilgili literatiir taranmis, kartopu
ve zincir 0rnekleme olusturularak, 13 engelli kadin ile derinlemesine goriisme
yapilarak veriler saglanmistir. Arastirmanin bulgularma bakildiginda, kirsal
alanda toplumsal cinsiyet baglaminda engelli kadinlarin toplumsal hayata
katillminda toplumsal cinsiyete bagli etkilerden olumsuz yonde -etkilendigi
anlagilmistir. Engelli kadinlarin hem kadin olmalari hem de engelli olmalari
sebebiyle 6zel alana bagl kaldiklari, kamusal alandan dislandiklar1 gibi toplumsal
cinsiyet rollerinden kaynaklanan engel ve sorunlarla karsilastigi sonucuna
vartlmistir. Kirsal alanda yasayan engelli kadinlarin annelik, es olma, ev kadini
gibi toplumsal cinsiyet rollerinden ve toplumdan dislanmalari, yasadiklar
sorunlar1 daha da derinlestirmekte oldugu tespit edilmistir.

Ar1 (2018)'nin“Sosyal Sigorta Kapsami Disinda Kalan Engellilerin Sosyal
Giivenligi: Tokat Ornegi” isimli ¢alismasinda, sosyal sigorta sistemi kapsami
disinda kalan engellilerin sosyal giivenligine iliskin olarak, sosyal yardim ve
sosyal hizmetlerin yeri ve Onemini tespit etmektir. Arastirmada Tokat il
merkezinde yasayan 23-49 yas arasinda bulunan ve en az bir bedensel engelli
bulunan 14 engelli ile yar1 yapilandirilmig goriismeler yapilarak veriler
saglanmistir. Yapilan goriismeler neticesinde elde edilen bulgulara bakildiginda,
engellilerin bagimsiz birey olmasinin Oniindeki en temel nedenler olarak;
ekonomik sorunlar, egitimden yoksun olmak, istihdam edilememek, yetenekleri
gelistirebilecek alanlarin olmamasi ve ¢evre diizenlemesinin yetersiz olmasi gibi
problemlerin oldugu sonucuna varilmigtir. Sigorta alant diginda kalan engelliler
icin sosyal yardimlarin hayati 6nem tasimakta oldugu, yardimlarin hak temelli
olmamasi1 ve belli sartlara gore sonlandirilabilmesi sebebiyle gelir giivencesi
saglamadigi, bu sebeple engellilerin gelecek endisesi tagimalarina neden oldugu
goriilmiistiir. Diger taraftan sosyal hizmetlerin edindigi roliin bir yardim birimi
ozelliginde oldugu goriilmiis ve sosyal hizmetlerin engelli bireylerin yeteneklerini
gelistirerek tekrar sosyal yasama bagimsiz bir birey olarak katilma c¢abasinin
aksine, engelli bireylere bakim aylig1 adiyla nakdi yardimda bulunup, engellileri

evlere kapatarak tamamen goriinmez kildig1 tespit edilmistir.
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Eren Kanbir (2018)'in “Engelli Cocuga Sahip Ailelerde Evlilik Doyumu:
Niteliksel Bir Calisma Baslikl” arastirmasi, engelli ¢ocugu olan ciftlerde veya
ciftlerden birinde evlilik doyumunu arastirmak ve yine engelli ¢ocuga sahip
olmanin evlilik doyumuna olan etkisini bulmak, ama¢ edinilmistir. Arastirmanin
orneklemi Giresun il merkezinde engelli ¢ocugu olan 36 anne babadan
olugsmustur. 18'1 erkek 18'n kadin olan katilimcilar ile derinlemesine goriismeler
saglanmistir. Arastirmanin bulgularina bakildiginda, engelli bir ¢ocuga sahip
olmanin evlilik doyumunu azalttig1 tespit edilmistir. Fakat ciftlerin yasamina etki
eden oldukc¢a farkli faktorlerin evlilik doyumlarini arttiran ya da azaltan etkiler
dogurdugu tespit edilmistir. Kendilerini dindar olarak ifade eden ve hayata
kaderci yaklasan ciftlerde evlilik doyumunun daha fazla oldugu tespit edilirken
evlilik doyumunu arttiran en 6nemli unsur ise engelli cocugu olan ailelere yonelik
yakin g¢evre desteginin bulunmasi olmustur. Bulgular dahilinde babalara nazaran
annelerin evlilik doyumunun az oldugu ve toplumun ailelere ve c¢ocuga
yaklasiminin evlilik doyumunu 6nemli 6lgiide etkiledigi sonucu tespit edilmistir.
Evlilik doyumunu arttiran diger faktorler arasinda, bas edilmek zorunda olunan
sorunlar karsisinda ailenin gelir diizeyinin yiiksek olmasi ve gocugun bakiminin
ciftler arasinda dengeli bir sekilde paylasiliyor olmasi yer almaktadir.

Erdem (2019)'in “Sosyal Koruma Baglaminda Engelliye Evde Bakim
Hizmeti Veren Kadinlar: Ankara Altindag Ornegi” isimli calismasinda amag;
engelli bakim hizmeti veren ve bu kapsamda evde bakim iicretinden yararlanan
kadinlarin durumuna sosyal koruma yoksunluklar1 g¢ergevesinden bakarak, bu
kadinlarin deneyimlerine iligkin degerlendirmelerini toplumsal cinsiyet hassasiyeti
ile anlamaktir. Arastirmanin bu kapsamda cevap aradigi arastirma sorulari
sunlardir: Kadinlarin bakim emegine yiikledikleri anlam hangi faktorlere gore
sekillenmektedir ve kadinlarin evde bakim {icretine/hizmetine yonelik
degerlendirmeleri nelerdir? Katilimcilarin sosyal korumanin gii¢lendirilmesi igin
alternatif hizmet modellerine iliskin goriislerinin neler olup, sosyal koruma
yoksunluklarina iliskin ne gibi deneyimler yasadiklar1 seklinde olusmaktadir. Bu
nitel aragtirmada veriler yar1 yapilandirilmis gériisme formu elde edilmistir. Bu
aragtirma kapsaminda 6rneklem olarak engelli bakim hizmeti veren 22 kadin ile
gorlisiilmiis ve bu katilimcilara kartopu yoluyla ulagilmistir. Arastirmanin
sonuglarma gore kadinlarin evde bakim hizmetini kadin olmaktan dogan dogal bir

sorumluluk ve mecburiyet bilinci ile yerine getirmekte olup, ¢ogunlugu bu
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durumdan olumsuz etkilenmektedir. Bunun temelinde Sosyal Giivenlik, Sosyal
Hizmet ve Sosyal Yardim alanlarindaki yoksunluklarin yattigi ve kadinlarin
emeklerini korumadan, giivenceden yoksun ve risklere agik hale gelmesine sebep
oldugu anlagilmistir. Diger taraftan arastirmanin bulgularima gore kadinlar ev
disinda ¢aligmak icin bir dizi engel ile bas etmek durumunda kalirken, pek ¢ok
kadin ise hane i¢i sorumluluklar1 sebebiyle bu imkana sahip olamamaktadir. Ev
icinde kendilerine bagimli durumda olan yakinlarinin bulundugu kadinlar ise bu
imkandan genel olarak mahrum olmaktadir. Kadinlar tiim yasantilarin1 bakim ve
diger ev ici isler ile gegirmeleri sebebiyle saglik kontrolleri i¢in dahi vakit
bulamamaktadirlar. Bu siire¢ kadinlarin yalnizca bakim iginin bir nesnesi ve kendi
hayatlar1 tizerinde edilgen hale gelmelerine neden olmaktadir.

Abacik (2019)'m“Toplumsal Cinsiyet Sosyolojisi Baglaminda Trafikte
Engelli Kadin Siiriicii Olmak: Isparta Ornegi” baslikli calismasinda 3 temel amag
belirlenmistir. Ilki toplumda iki dezavantajlili§a sahip olarak ifade edilen, engelli
kadinlarin ge¢misten giiniimiize erkeklere ayrilmis bir kamusal alan olarak
diistiniilen trafikteki konumlarini, siirlicii olma tecriibeleri tiizerinden birebir
gbzlem ve goriismeler yoluyla degerlendirmektir. Arastirmanin ikinci temel amaci
ise ortopedik engelli kadinlarin siiriicii olma siirecinde elde ettikleri sosyal,
kiiltiirel ve ekonomik sermayelerinin nasil etkide bulundugunu gérmektir. Ugiincii
olarak ise engelli kadin siiriiciilerin erisilebilirlik anlaminda sahip olduklar
problemlerini kendilerine taninan haklar ve beklentileri lizerinden sorgulama ve
degerlendirmesini yapmaktir. Bu aragtirmanin Orneklemini Isparta merkezde
bulunan ve kartopu (zincirleme) 6rneklem metoduyla ulasilan, ehliyet sahibi ve
trafige aktif olarak katilan 15 ortopedik engelli kadina ulasilarak goniilliiliik
esasinda goriismeler gergeklestirilmis ve calismanin saha siireci yiiriitiilmiistiir.
Katilimecilarin - sorulara verdikleri cevaplar birbirini tekrar eder duruma
geldiginden dolay1 arastirma 10 kisi ile sinirlandirilmigtir. Bu arasgtirmanin verileri
derinlemesine goriisme teknigi kullanilarak elde edilmistir. Arastirmanin
bulgularina bakildiginda, Isparta 6rneginde engelli kadin katilimcilarin farkli 6zel
kamusal alan tecriibelerinde hem kadin hem de engelli olmanin ¢ifte
dezavantajliligimni yasadiklarini gostermis, fakat diger taraftan da sahip olduklari
habitlis ve sermayelerinin, onlara pek ¢ok avantaj sagladigi da goriilmiistiir.
Kadinlar ataerkil ailelerden gelseler de engelli olmasi durumlarinda ailelerinin

onlar1 kendi ayaklar1 iizerinde durmalar1 yoniinde destekledigi, is, egitim, evlilik
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siireglerine dahil olup araba ve ev sahibi olmalarmi saglamaya calistiklart
goriilmiistiir. Diger yonden katilimer kadinlarin i¢inde dogduklari ve sahip
olduklar1 muhafazakar, geleneksel ve ataerkil habitusun kamusal alanda onlari
daha ¢ok sinirlandirmasi umulur iken kadinlarin engelli olmasi1 durumunda ailesel
sermayelerinin onlar1 koruyucu ataerkillikle desteklemesi ve kendi ayaklar
lizerinde duran giicli kadinlara doniismelerine neden olmustur. Arastirmanin
sosyolojik analizi, Bourdieu'nun habitus kavrami kullanilarak gerceklestirilmistir.

Yaman (2019)'1in ger¢eklestirmis oldugu bir diger ¢alismada “Bedensel
Engelli Bireylerin Sosyal Destek Diizeyleri ve Yasam Doyumu Arasindaki iliski”
incelenmistir. Bu ¢aligmanin amaci bedensel engelli bireylerin algilanan sosyal
destek diizeyi ile yasam doyumu diizeylerinin incelenmesidir. Arastirma anket
teknigine dayali olarak yiiriitiilmiis ve bu kapsamda ortopedik gérme ve isitme
engelli bulunan 155 bedensel engelli birey orneklem olarak alinmistir. Bu
baglamda arastirma nicel aragtirma olarak tasarlanmis, c¢alismada betimsel ve
iliskisel arastirma modeli kullanilmistir. Arastirmanin bulgularina bakildiginda
bedensel engelli kisilerin, sosyal destek diizeyi ve yasam doyumu arasinda pozitif
yonde orta seviyede bir iliskinin oldugu belirlenmistir. Bu baglamda engelli
bireylerin algiladiklar1 6zel bir insan, aile, arkadas ve ¢ok boyutlu sosyal destegin
yasam doyumlarini pozitif yonde etkiledigini, engelli kisilerin algiladiklar1 sosyal
destek diizeyi arttik¢a, yasam doyumlarinin da arttigimi sdylemek miimkiindiir.
Bununla dogru orantili olarak ortaya ¢ikan bir diger bulgu da evli olan engelli
kisilerin sosyal destek diizeylerinin ve yasam doyumlarimin bekar olan engelli
bireylere oranla yiiksek oldugudur. Arastirma sonucunda ulasilan diger bir 6nemli
bulgu ise engelli bireylerin 6grenim diizeyleri arttikca sosyal destek diizeyleri ve
yasam doyumlar1 diizeyinin de arttifn yoniindedir. Benzer sekilde sosyal
giivenceye sahip olan bedensel engelli kisilerin sosyal destek ve yasam
diizeylerinin ¢alismayan ve sosyal giivencesi olmayan engelli bireylerden yiiksek
oldugu gozlemlenmistir.

Tuygun (2019)'un gergeklestirmis oldugu diger bir ¢calismada, temel amag
gorme engelli olan &gretmenlerin mesleklerini yaparken karsilasmis olduklar
temel problemleri belirlemek ve bu problemlere islevsel ¢oziim Onerilerinde
bulunmaktir. Arastirmanim drneklemi Istanbul'da farkli liselerde gérev yapan 20
gorme engelli 6gretmendir ve bu 6gretmenler ile goriismeler yapilarak aragtirma

gerceklestirilmistir. Arastirma verileri yar1 yapilandirilmis  goriisme teknigi
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kullanilarak saglanmistir. Arastirmanin bulgularina bakildiginda gérme engelli
Ogretmenlerin karsilagtiklart problemler ii¢ baslik altinda toplanmistir: a) sistem
ile ilgili problemleri, b) insanlarin bakis agilarindan kaynaklanan problemleri, c)
engelli bireyin kendisinden kaynaklanan problemleri. Sistem ile ilgili
problemlerine bakildiginda ortaya c¢ikan bulguya gore, egitim sisteminin
gormeyen bireylere yeterince hitap etmeyip, onlarmn ihtiyaglarina gore
tasarlanmamis olmasidir. Bir diger bulgu agisindan ise erisilebilirlik konusunda da
ciddi problemlerin oldugu yoniindedir. Maalesef i¢ ve dis mekanlar evrensel
dizayndan son derece uzak goriilmektedir. Ogretmenlerin insanlarin bakis
acilarindan kaynaklanan sorunlarma bakildiginda ise gérmeyen kimselerin goéren
bireylerin zihninde genellikle yetersiz, yararsiz ve acinasi kimseler olarak yer
almasidir. Engelli bireyin kendisinden kaynaklanan problemlere bakildiginda ise
engelli 0gretmenlerin meslegini yerine getirirken karsilastiklart sorunlara yine
gorme engelli bireylerin sergiledigi yanlis tutum ve davraniglarin neden oldugu
ortaya cikmustir. Ogretmenlerin hepsi olmasa da bir kisim gorme engelli
O0gretmenin, 6gretmenlik konusunda yetersizligini engeline indirgeme durumunda
bulundugu gozlemlenmistir. Yine bazi gérme engelli 6gretmenlerin engelli
bireylerin yeterliliklerini sergileme agisindan dogru ornekler olusturmadig: tespit
edilmistir.

Seloglu (2019)'un c¢alismas1 “Tiirkiye'de Engellilik ile ilgili Sosyal
Politikalarin Sosyolojik Ag¢idan Degerlendirilmesi” {izerinedir. Bu arastirmanin
temel amaci Tiirkiye'de engellilik ile ilgili sosyal politikalar1 incelemek ve
politikalar1 sosyolojik acidan degerlendirmektir. Bu ¢alismada engelli bireylere
yonelik sosyal politikalarla ilgili birincil kaynaklara ulagilmis, ayni zamanda
engellilik ve engellilere yonelik sosyal politikalar ile ilgili kaynaklar arastirilip
taranmigtir. Ortaya ¢ikan sonuglara bakildiginda; Tiirkiye'de engellilere uygulanan
politikalar 1950'i yillara kadar tibbi nitelikte iken, 1950'li yillardan sonra sosyal
politikalaruygulanmaya baslamig, 1980'li yillarda engelli politikalar1 daha sinirh
iken, 2002 sonrasinda yapilan engelli politikalarinin oldukg¢a kapsamli oldugu
goriilmiistiir. Olusan sosyal politikalar engellilerin 6z gliven kazanmasina neden
olmus, diger insanlar gibi disar1 ¢ikarken c¢ekinmeden g¢ikmasini ve toplumla
biitlinlesmesinin  Oniinii acmistir. Diger taraftan engelli bireyler toplumda
gormezden gelinmek, Otekilestirilmek ve diglanma gibi problemlerle yiiz yiize

gelmektedirler.
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Vural (2019)'in, “Engelli Cocuga Sahip Kadimnlar Uzerinden Kadilara
Yonelik Ayrimciliga Toplumsal bir Bakis: Marx ve Foucault Baglaminda
Niteliksel bir Arastirma” isimli ¢alismasinda amag, toplum tarafindan olusturulan
normlarin disarisinda kalan “anormal” veya sosyal bilimler literatiiriinde “engelli”
olarak tanimlanan ¢ocuga sahip kadinlarin, toplumsal cinsiyet ve emek yoniinden
ugradiklar1 ayrimciligi ortaya koymaktir. Arastirmanmn Srneklemi Istanbul ili
Umraniye ilgesindeki engelli ¢ocuga sahip olup, c¢alismayan 15 kadindan
olusmaktadir. Arastirmada niteliksel arastirmalarda kullanilan veri toplama
teknigi olan derinlemesine goriisme kullanilmistir. Arastirmanin sosyolojik analizi
Marxist feminist teori ve Michael Foucaultnun beden ve engellilik {izerine
yaklasimlar1 dahilinde ele alinmistir. Arastirmanin bulgularina bakildiginda,
kadinlarin toplumsal cinsiyet esitsizlikleri, sosyal dislanma ve iiretim siirecinde
pek cok ayrimeciliga ugradiklart ortaya ¢ikmustir. Diger taraftan kadinlarin
ugradiklar1 ayrimciliklar temelinde ataerkil iliskilerin yattig1 tespit edilmistir.
Engelli ¢ocugun aileye gelisi ile aile icerisindeki rollerde farklilagsmalar ve netice
olarak kadima hem emek hem duygusal agidan daha fazla sorumluluk verilmesine
sebep olmaktadir. Engelli cocugun annesi olmak konumu, kadinlari is yasamindan
ve ev i¢i esit is boliimiinden oldukca uzaklagtirmaktadir. Diger taraftan toplumsal
normlarn disinda kalan engelli bir ¢ocuga sahip olmak, kadinlarda sosyal
anlamda kabul gormeme, dislanma gibi kaygilar olusturmaktadir. Kadinlar
cocugunun engelli olmasina bagl olarak sosyal dislanmaya maruz kalmaktadirlar.

Uzer (2019)'in “Kirsal Alanda Engelli Birey Olma (Antalya 6rnegi)” isimli
caligmasinda amac¢ kirsal alanda yasayan engelli kisilerin engeline iliskin
Ozelliklerinin tanimlanmasi, muhtacglik durumunun, kamusal alandaki erisebilirlik
sorunlarinin, beklenen roller ve tutumlarinin, kendilerini toplumdan nasil
gordiiklerinin ve tanimladiklarinin, toplumun engelli bireye bakis agisinin, maruz
kaldig1 olumsuz davranislarin neler oldugunun, siddete maruz kalma durumlariin
ve siddete ugradigi alanlarin tespit edilmesinin, ayrica ekonomik ve sosyal
yasamlarindaki diger yoksunluklarinin belirlenmesidir. Bu arastirmanin 6érneklemi
dahilinde, Antalya ilinin Serik ve Manavgat il¢elerine bagl kdylerde yasayan, en
az | yildan fazla engellilik durumu bulunan, 24 bireyle derinlemesine goriismeler
gergeklestirilmistir. Aragtirmanin bulgularina bakildiginda, kirsal alanda engelli
bireylerin “etiketlenme” ve “yoksul olma” hali ile 6zdeslesmis durumda oldugu,

giinliik yasamda kiigiik bir ¢evre ve mekanda bulunmalar1 sebebiyle sosyal iligki
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aglarinin siirlandirildigr ve sosyal etkilesimleri biiylik 6l¢iide hane i¢indeki aile
tiyeleri ile gerceklestigi ortaya ¢ikan sonuglardandir. Diger taraftan kirsal alanda
yasayan engelli bireylerin giinliik yasamlarini siirdiirebilmesinde, birine kismen
veya tam bagimli durumda bulunmaktadir ve kendilerini engelli bireylerin
cogunlugu yiik olarak gérmektedir.

Bagkaya (2019)'nin“Engelli Cocuklara Sahip Ailelerin Sosyal Diglanma
Problemi Uzerine bir Arastirma Corum Ornegi” baslikli ¢alismasinda amag,
engelli ¢ocuklara sahip ailelerin toplumsal yasama dahil olmalarimi etkileyen
ve/veya engelleyen sosyal diglanma sorunu basta olmak {izere problemlerini tespit
etmek, ayrica engel tiirlinlin engelli ailesinin sosyal yasam {izerindeki etkisini ve
engel tipleri arasinda ailelerin toplumsal yasama katilmalar1 agisindan farklilik
olup olmadigini arastirmaktir. Arastirma Corum ili Merkezi'nde bu g¢alismaya
katilmayr kabul eden 15 0Ogrenci velisi ile gerceklestirilmistir. Arastirmanin
verileri miilakat teknigi kullanilarak elde edilmistir. Arastirmanin temel
bulgularina bakildiginda, engelli cocugun bakimindan daha ¢ok annelerin sorumlu
oldugu, engellilik ile miicadele ve engelliligin kabul edilme siireclerinde ve bu
durumu anlamlandirmada din olgusunun énemli bir etkisinin bulundugu, ge¢gmise
kiyasla engelli birey ve ailelere yonelik bir farkindalik ve olumlu bir bakis
acisinin olustugu ve engelli ailelerinin bundan mutluluk duydugu, engelli ailelerin
sosyal hayata katilmalarinda bazi sinirlamalarin fiziki ve altyap1 yetersizliklerinin
bulundugu ortaya ¢ikmistir. Yapilan goriismeler neticesinde engelli bireylerin ve
ailelerinin toplumsal hayata katilimlarinda degisik sekillerde sosyal dislanmaya
maruz kaldiklar1 goriilmiistiir.

Engellilik {izerine yapilmis bir diger calisma ise Gencer (2019)'in
“Engellilik Durumu ve Engellilere Yonelik Toplumsal Algr: Kiitahya Ornegi”
caligmasidir. Arastirmanin amaci Kiitahya'da yasayan engelli bireylere karsi
toplumsal alginin ortaya ¢ikarilmasi, engellilerin problemleri hakkinda farkindalik
olusturulmasi1 ve toplumsal biitiinlesme problemlerinin ortadan kaldirilmasidir.
Arastirmada Kiitahya ili merkezinde tesadiifi rastgele 6rneklem olarak secilen 9
engelli birey ve toplumsal ¢evreye mensup 6 kisi secilmis ve nitel arastirma
tekniklerinden yar1 yapilandirilmis goriisme teknigi kullanilmistir. Arastirmanin
temel bulgularma bakildiginda, engelli bireylerin giinlilk yasamlarin1 devam
ettirmelerinde onemli olabilecek fiziksel alan ve ulasim sorunlarmin yan sira

egitim konusunda da egitim verilen binalarin engelli bireyler i¢in uygun olmamasi
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ve yine egitim siirecinde de sosyal dislanma sebebiyle yasamis olduklari
motivasyon kaybi gibi sorunlarin oldugu goriilmektedir. Diger taraftan engelli
bireylerin egitim, ulasim, istihdam, saglik gibi alanlarda yasamis olduklari
problemler engelli kisilerin toplumla biitiinlesmelerinin 6niine gegmektedir.
Akcakaya (2020)'min, “Van ilinde Engelli Bebegi Olacagm Ogrenen
Kadinlarm, Gebelige iliskin Karar Verme Siireclerini Etkileyen Faktorler” baslikli
yiiksek lisans tez calismasinin amaci; engelli ¢ocugu olacagi belirlenen kadinin
bebeginin diinyaya getirilmesi veya yasamina son verilmesi noktasinda karar
verme asamasina dahil olan faktorlerin (kadinin ve ebeveyninin kiirtaj ile ilgili
goriisli, engellilik ile ilgili bilgi deneyim ve yaklasimu, kiirtaj ve engellilik ile ilgili
toplumun inan¢ ve Kkiiltiiri, engellilik deneyimleri, diisiincelerini etkileyen
ekonomik kosullar, siirece taniklik eden ve yonlendiren uzmanin goriisii, esin ve
ailelerin kiirtaj ve engellilik ile ilgili diisiinceleri gibi) karar1 nasil etkiledigini
ogrenmektir. Arastirmanin Orneklemini Van ilinde bulunan, gebelik siirecinde
engelli bebeginin olacagini Ogrenen, hamileligi devam eden, hamileligini
sonlandiran veya tamamlayan kadinlar olusturmustur. Arastirmada ilk olarak
literatiir taramasi yapilip daha sonra nitel arastirmanin benimsedigi derinlemesine
goriisme teknigi kullanilarak veriler toplanmaya calisilmistir. Arasgtirmada ortaya
cikan temel bulgulara bakildiginda, engelli cocugu olacagini 6grenen kadinlarin
engelli ¢ocugunu dogurma veya kiirtaji tercih etme acisindan basta doktor ve
benzeri uzmanlar tarafindan, daha sonra da esi ve yakin c¢evresi tarafindan
yonlendirilmek istendigi ortaya ¢ikmistir. Uzmanlar bebegin durumu ve ailenin
ileride karsilasacag siire¢ ile ilgili kendi kisisel fikirlerini sdyleyerek kadinin
verecegi karar1 etkilemeye ¢alismiglardir. Uzmanlar bunu gerceklestirirken bazen
dini ve vicdani goriislerle, bazen de engelli bir bebegin bakiminin giigliigiinii ifade
ederek, kadinin kiirtaji kabul etme veya gebeligi devam ettirme kararmi
yonlendirmek istemislerdir. Van sehrinin aile yapilanmasi geleneksel ve ataerkil
bir nitelik tagimaktadir. Bu nitelik, 6zel ve bireysel anlamda bir¢ok durumda aile
bliyiikleri olarak kabul edilen kisilerin, engelli ¢ocuk sahibi olma durumu olan
kadinlarin verecegi karar siirecine dahil olmasina neden olmaktadir. Katilimcilar
goriigmelerde daha cok siiregte esleri ve aileleri ile ayni karar1 verip, gebeliklerini
devam ettirdiklerini ve aile {iyelerinin kendilerini destekleyici bir bicimde

yaklastiklari agiklamiglardir. Biri disinda katilimcilar, kiirtaj ve hamileligin
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devamu ile ilgili karar siirecinde kendileri veya cocuklari ile ilgili herhangi bir
ekonomik endige yasamadiklarini ifade etmislerdir.

Yanik (2020)1n, “Engelli Bireylerin Siyasal Tercihlerini Belirleyen
Faktorler: Van'da Engelli Dernekleri Uzerine Bir Arastirma” baslikli ¢alismast,
engelli bireylerin siyasal tercihlerini belirleyen faktorleri arastirmaya
amagclamigtir. Nitel arastirma benimsenerek yapilan arastirma yar1 yapilandirilmis
goriisme formuna dayali olarak yiiriitilmiistiir. Bu calisma kapsaminda isitme,
gorme ve bedensel engelli bireylerden olusan 10'u kadin toplam 30 kisi ile
goriigmeler  gerceklestirilmistir.  Aragtirmanin  bulgularinda ise  bdlgenin
demografik yapisindan ileri gelen asiret, din, aile gibi kurumlarin birer faktor
olarak engelli kisiler ilizerinde de etkisini farkli sekillerde gosterdigi ortaya
konulmustur. Bunun yani sira bu calisma siyasal yasama katilma hakki biiyiik
oranda engellenen kisilerin, siyasi partilere giiven duymadiklari yoniinde bir
bulguyu da ortaya ¢ikarmistir. Sonug olarak engelli kisilerin oy vermek gibi fazla
caba olusturmayan siyasal etkinlige katilim saglama veya secilme gibi aktif ¢caba
gerektiren siyasal etkinliklerden uzak durma egilimi sergiledikleri ortaya
cikmistir.

Yukarida bahsedilen ¢alismalarda sosyal model, tibbi model, sosyal insaci
yaklasim ve Bourdieu'nun sermaye ve habitus kavramlari, feminist kuram ve
Foucault'un beden ve engellilik iizerine yaklasimlar1 kullanilarak veri analizlerinin
gerceklestirildigi gozlemlenmistir. Bu baglamda kuramsal ve ampirik yapilan
caligmalarin bliylik bir katkisinin oldugu gercegi yadsinamaz. Bu c¢aligmalarin
bliylik cogunlugu calisma grubu olarak c¢ocuk ve yetiskin engelli bireyleri
belirlemistir. Zihinsel engel kategorisi disinda engelli olarak tanimlanan bireylerle
birka¢ calisma hari¢ nitel arastirma gerceklestirilmistir. Zihinsel engeli oldugu
tespit edilen bireylerin ¢aligma grubu olarak se¢ilmedigi ortaya ¢ikmistir. Sadece
iki aragtirma aileler ile goriiserek engelli bireylerin ailelerinin sorunlarini tespit
etmeye odaklanmis goériinmektedir (Baskaya, 2019; Erdil, 2010). Engellilige
yonelik engelli ¢ocuk sahibi ailelerin veya ebeveynlerin bakis agis1 tezlerde konu
olarak ele alinmamig goriinmektedir.

Bu baglamda bu tezde zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynler ¢alisma
grubu olarak belirlenmistir. Anlatildig1 gibi, bu tezde zihinsel engelli ¢ocugu olan

ebeveynlerin secilmesinin temel nedeni; Tiirkiye’de lisansiistii tezlerde calisma
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grubu olarak zihinsel engelli ¢ocugu olan ebeveynlerle yapilmis caligmalarin
sayisinin sinirli olmasidir.

Engelli bireyleri calisma grubu olarak belirleyen c¢alismalar engelli
bireylerin dislanma, damgalanma, ayrimcilik ve bunun gibi konularda nasil
sorunlar yasadigini ortaya ¢ikarmaya calismiglardir. Bu ¢aligsmalar agirlikli olarak
engelli bireylerin goziinden toplumun kendilerini nasil digladigi, damgaladig1 ve
ayristirdigini anlamaya calismistir. Engellilik konusunda ¢alisan akademisyenler
de toplumda engelli birey ve ailelerine yonelik diglanma ve ayrimciligin var
oldugu ve bunun bir sorun oldugunun altin1 ¢izmektedirler.

Bu baglamda 6nemli bosluk; engelli bireyler ve ebeveynlerin engellilige
yonelik gerek kullandigi dil gerekse davraniglar bakimindan damgalayici,
dislayict ve ayrimci egilimleri kabullenip giindelik yasamlarinda yeniden tiretip
tiretmedigidir. Bagka bir degisle ailelerin engelliligi insa siirecinde damgalayici,
dislayici, ayrimcei bir dil kullanip kullanmadiginin ortaya ¢ikarilmasi dnemlidir.

Yapilan ¢alismalarda engelli haklar1 ve sosyal devlet konular1 da yine
sosyal model cercevesinde analiz edilip tartisilmaktadir. Bu konular temelinde
literatiirde eksik olan veya doldurulmasi gereken bosluk ebeveynlerin engelli
haklar1 ve yardimseverlik temelinde engellilige bakis acisinin ne oldugunun
ortaya ¢ikarilmasidir.

Yukarida belirtilen temel bosluktan hareketle, bu tezin nihai hedefi
zihinsel engelli cocuga sahip ebeveynlerin engelliligi dislanma, damgalanma,
ayrimcilik, hizmetlerin saglanmasi, hayirseverlik, haklar, esitlik temelinde nasil
inga ettigini ortaya ¢ikarmaktir. Arastirmanin problemi ve amaglar1 dogrultusunda
arastirma sorulart asagida belirtilmistir.

1) Ebeveynlerin engellilige bakis agis1 (engelliligi, engelli bireyi ve aileyi
nasil tanimladiklar1 ve engellilie yonelik nasil bir dil kullandiklari)
nasildir?

2) Bu ebeveynler, zihinsel engelli birey ve ailelere yonelik toplumsal bakis
acisini(engelliligi, engelli bireyi nasil tamimladiklar1 ve engellilige
yonelik nasil bir dil kullandiklar1) nasil degerlendirmektedir?

3) Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin toplumsal iligkileri dahilinde
bir dislanma, damgalanmaya ve ayrimcilifa maruz kalip kalmadig

konusundaki goriisleri nelerdir?
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4) Zihinsel engelli ¢cocuga sahip ebeveynler kendilerine yonelik devlet,
yerel yonetim, sivil toplum kuruluslari, kisi veya kisilerce yapilan
O0denek, maas veya yardimlari nasil degerlendirmektedirler?

5) Ebeveynler engellilige yonelik mevzuata ne kadar hakimdirlerve

kendilerini toplumun esit bir bireyi olarak gormekte midir?

1.2 Arastirmanin Yontemi

Arastirma sorularin1 cevaplandirarak aragtirmanin amagclarina ulagmak i¢in
nitel arastirma uygulanmistir.

1.3 Nitel Arastirma

Nitel arastirma gozlem, goriisme ve dokiiman analizi gibi nitel veri elde
etme metotlarinin kullanildigi, algilarin ve olaylarin dogal ortami igerisinde
gercekei ve biitiinciil bir sekilde ortaya c¢ikarilmasina yonelik, nitel bir siirecin
takip edildigi arastirma olarak tanimlanabilir (Yildirrm ve Simsek, 2013:135).
Nitel arastirma duygular, fikirler ve deneyimlerle ilgili olmakla beraber, yeni
bakis acilar1 bulmak ic¢in kullanilir. Nitel arastirma veri toplama tekniklerinden
miilakat yar1 yapilandirilmis veya yapilandirilmamis miilakat olarak uygulanabilir
(Ugwu ve Eze, 2023: 20). Bu baglamda bu arastirmada,ebeveynlerin toplumsal
baglam i¢inde engelliligi dislanma, damgalanma, ayrimcilik, hizmetlerin
saglanmasi, hayirseverlik, haklar, esitlik temelinde nasil insa ettigini ortaya
cikarma ve bu ebeveynlerin goziinden toplumun bu temalar dahilinde engelli
bireyleri nasil algiladigini da ortaya ¢ikarmak i¢in nitel aragtirma yontemi tercih
edilmistir. Zengin ve kapsamli veri elde etmek i¢in nitel arastirma yOntemi
kapsamindaki yar1 yapilandirilmis goriisme teknigi tercih edilmistir. Bu metot
dahilinde derinlemesine goriisme Oncesi ebeveynlerin  sosyo-demografik
bilgilerine ulasabilmek i¢in bir form uygulanmis, ardindan miilakatlara
gecilmisgtir.

Veri toplama teknigi olarak yar1 yapilandirilmis goriisme tekniginde
goriismeci, daha dnceden olusturdugu konu ve kisimlara sadik kalarak onceden
hazirlamis oldugu sorular1 sormanin yani sira, ayrica bu sorular konusunda daha
ayrintili bilgi edinmek niyetiyle sonda (derinlemesine) sorular sorma 6zgiirliigline
de sahiptir. Sorular veya konularin belirli bir oncelik sirasina yerlestirilmesi
mecburi degildir. Goriisme formu arastirma problemi ile alakali olarak tiim
boyutlar1 ve sorularin igerik dahilinde bulunmasini giivence altina almak igin

gelistirilmis bir metottur. Gorligmeci, goriisme siliresinde sorularin yapisini ve
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sirasint degistirebilir bazi alanlarin ayrintisina girebilir ve genellikle sohbet tarzi
bir yontem tercih edebilir (Yildirim ve Simsek, 2013: 150). Bdylece goriismenin
devam eden siirecine bagh kalarak yan ve alt sorular ile katilimcinin cevaplarinm
acmasi ve detaylandirmasi saglanir. Derinlemesine goriisme de hedef aktorlerin
tutum ve davraniglarindaki gercek sebeplere ulasabilmektir (Demir ve Keskin,
2018: 361).

1.4 Arastirma Alam

Kemalpasa, Izmir'in 29 kilometre Dogu bolgesinde, Izmir Ankara kara
yolunun 8 kilometre Giiney kisminda yer almaktadir. Kemalpasa'nmin Dogu
bolgesinde Turgutlu, Kuzey kisminda Manisa ili, batisinda Izmir merkez ve
Bornova, Giliney kisminda Torbali ve Bayindir ilgeleri bulunur. Kemalpasa
kuzeyindeki Manisa Daglari ile Gilineybat1 kisminda yer alan Nif Daglar1 arasinda
yer alan ova iizerine kuruludur (Izmir Dergisi 2023). Kemalpasa daha ¢ok Dogu
Anadolu Bolgesi olarak Erzurum ve Giineydogu Anadolu Bolgesi'nden gelen
goemenlerin yasadigi bir yerdir. Eski adiyla "Nif" olarak bilinen Kemalpasa,
Cumbhuriyet déneminde "Kemalpasa" admi alan ve bugiin ise Izmir (tarihi
Smyrna) iline bagl orta biiyiikliikte bir yerlesim birimidir. Izmir ilinin giiney
dogu yoniinde kalan Kemalpasa'nin kuzeybati yakasinda Bornova, kuzeyinde
Manisa, kuzey bat1 yoniinde Turgutlu, giiney dogu yoniinde Torbali noktalart
bulunmaktadir(Sag, 2017:15). Ozellikle 1970'lerden sonra artmaya baslayan
Kemalpagsa niifusunda sanayinin onemli bir rolii bulunmaktadir (Kemalpasa
Kaymakamligi, 2023). Kemalpasa'nin niifusu 2022 yilina gore 114.250'dir. Bu
niifusun 58.122'si erkek ve 56.128'1 kadindan olugmaktadir (niifusu.com 2023).
Kemalpasa'da temel gelir kaynagi tarim, hayvancilik ve sanayiden olusmaktadir.
(Kemalpasa Kaymakamligi, 2023). Bu baglamda sosyo-ekonomik ac¢idan
Kemalpasa gelismekte olan bir nitelik tagimaktadir.

1.5Arastirmanin Amac¢h Orneklemi

Nicelarastirmada evreninin en uygun sekilde temsiliyetini saglayacak
ornekleme tekniklerindentesadiifi, sistematik, tabakali Ornekleme teknikleri
kullanilirken, nitel arastirmalarda amagli Ornekleme teknigini kullanmak
onemlidir (Burcu, 2018:121). Nicel aragtirma gelenegi igerisinde gelisen olasilik
temelli Ornekleme yontemlerinin aksine, amacli Ornekleme teknikleri tam
anlamiyla nitel arastirma gelenegi i¢inde ortaya ¢ikmistir (Yildirim ve Simsek,

2013:135). Bu oOrneklemin amaci arastirmada tizerinde diisiinlilen sorular
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aydinliga kavusturacak ve zengin bilgi icerikli durumlar1 segmektir. Bu baglamda
amach Ornekleme yontemleri pek c¢ok acidan olgu ve olaylarin ortaya
cikarilmasinda ve agiklanmasinda faydali olur (Tarhan, 2015: 653). Bu
arastirmanin orneklem se¢imi de zihin engelli cocugu bulunan ebeveynlerin goriis
ve diislincelerini yansitip, ayrintili ve derinlemesine bilgi saglama yoniinden daha
uygun olacagi diisliniilen, amaclhh Orneklem teknigidir. Bu baglamda bu
arastirmanin amagli 6rneklemi, evlerinde zihin engelli ¢cocugu bulunan 39 anne ve
1 babadan olusmustur.

Goriismeciler belirlenirken saha kosullar1 nitel aragtirma Orneklem
cesitlerinden birden fazlasini kullanmayr gerekli kilmistir. Arastirmanin asil
katilimcilar1 belirlenmeden Once, arastirmanin pilot ¢alismasinin yapilmasinin
soru formundaki sorularin anlasilir olup olmadigini, katilimcilar tarafindan
sorularin yanitlanabilir olup olmadigini tespit etme agisindan Snemli oldugu
diisiiniilmiis ve ana goriismeciler oncesinde 3 katilimcr ile pilot calisma
gergeklestirilmistir. Bu {i¢ katilimciya kolay ulasilabilir 6rneklemesiyle bilindik
kisiler araciligiyla ulagilmistir (Yildirnrm ve Simsek, 2013: 141-142). Bu pilot
calismanin goriismecilerine arastirma alanindaki bir engelli derneginin dernek
baskan yardimcisi aracilifiyla ulagilmistir. Pilot ¢alismalarin sonucunda, bazi
sorularin yerleri degistirilirken, anlasilmayan kisimlar diizeltilmis ve ana
goriismeler oncesinde soru formuna son hali verilmistir. Ayrica pilot goriismeler
esnasinda, pilot calismaya katilan katilimcilar iizerinden, arastirmanin ana
goriismecileri belirlenmeye calisilmistir. Baglangicta goriismecilere nitel arastirma
orneklem c¢esitlerinden kartopu orneklem teknigi ile ulasma planlanmistir. Yani
zihinsel engelli ¢cocugu olan bir ebeveyn ile goriistiikten sonra tanidiklar1 zihinsel
engelli cocugu olanlar var mi sorusu yoneltilerek goriismecilere ulagma
hedeflenmistir (Merriam, 2018: 77). Ancak bu planin pilot ¢alisma yapilirken
saglikli bir sekilde islemeyeceginin anlasilmasi iizerine goriismecilere ulasmak
icin farkli bir yol izlenmeye karar verilmistir. Pilot ¢alisma gergeklestirilen
kisilerden kartopu Orneklemi ile ulasilan iki aile goériismeye katilma ydniinde
olumlu yamt vermemislerdir. Dolayisiyla arastirmanin amaci ve problemi
dogrultusunda uygun bilgiye erisebilmek i¢in farkli bir yol olarak arastirma
alaninda bulunan Ilge Milli Egitim Miidiirliigii'ne miiracaat edilmistir.

Ilge Milli Egitim Miidiirliigiiniin arastirma alanindaki en biiyiik ve fazla

Ogrenci sayist olan rehabilitasyon merkezine bilgi vermesi sonrasi, ilgili egitim
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birimine gidilerek tanigma saglanmis, rehabilitasyon merkezinin uygun gordigii
yer ve zamanda goriismelere baslanmistir. Geriye kalan 2. rehabilitasyon
merkezine ulasilmasinda ilgili rehabilitasyon merkezi kurucusunu taniyan bir
tanidik vasitasityla ulagilmis ve rehabilitasyon merkezi miidiir ve yetkililerinin
uygun gordiikleri yerde ve zamanda goriismeler gergeklestirilmistir. 3. ve son olan
rehabilitasyon merkezine ulasilmasinda ise bireysel olarak gidilip, ilgili
yetkililerle goriisiilerek, arastirma hakkinda bilgi verilmis ve kurum yetkililerinin
uygun gordiigii yer ve zamanda goriismeler gerceklestirilmistir. Toplamda 3 ayri
rehabilitasyon =~ merkezinde  gerceklestirilen  gdriigmeler,  ebeveynlerin
rehabilitasyon merkezine ¢ocuklarini getirdikleri giin ve ders saatleri igerisinde ve
uygun olan bos smif ve yerlerde gergeklestirilmistir. Diger taraftan ailelerin
goriismeye ikna edilmesinde, bireysel iletisim ve Oncesinde kurum yetkililerinin
aileleri bilgilendirmesi, tavsiye ve Onerilerde bulunmasi ikna edici bir nitelik
tagimaistir.

Bu merkezlerde genel olarak Kemalpasa'nin i¢inden ve kdylerinden gelen
engelli cocuklar egitim almaktadirlar. Egitim alan 6grenciler, hafif, orta, agir ve
cok agir diizeyde zihinsel engelli tanis1 almis 6grencilerden olugmaktadir. Diger
taraftan zihinsel engelliligin diginda otizm gibi kisisel gelisim sorunu olan
ogrencilerde, bu rehabilitasyon merkezlerinden faydalanmaktadirlar. Arastirmaya
katilan goriismeciler belirlenirken 6zellikle rehberlik arastirma merkezi
(RAM)raporunda c¢ocuklarma hafif, orta, agir, cok agir derecede =zihinsel
engellilik tanis1 konmus olan ebeveynler tercih edilmistir. Bu baglamda nitel
arastirma orneklem ¢esitlerinden biri olan kriter 6rnekleme (Yildirim ve Simsek,
2013:138-139) de bu arastirmada kullanilmistir. Bunlarin disinda rehabilitasyon
merkezine gelmelerine ragmen, RAM raporunda c¢ocuklarina zihinsel engellilik
tanist konulmayan ve ¢ocuklar1 zihinsel engellilik grubuna girmeyen ebeveynler
tercih edilmemistir.

Bu tezde sadece zihinsel engelli cocugu olan ebeveynlerin secilmesinin
temel nedeni; Tiirkiye’de sosyolojik doktora tezlerinde calisma grubu olarak
zihinsel engelli ¢ocugu olan ebeveynlerle yapilmis herhangi bir g¢aligmaya
rastlanmamis olmasidir. Ek olarak, sadece zihinsel engelli g¢ocugu olan
ebeveynlerin  se¢ilmesinin  bir diger nedeni ise c¢alisma  grubunun
homojenlestirilmeye calisilmasidir. Farkli ¢esitlerde engeli olan cocuklarin

ebeveynlerini arastirmanin kapsamina dahil etmek arastirmanin kapsamini
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genisleteceginden aragtirmanin veri analizi siirecini uzatabilirdi. Cilinki farkli
engeli olan ¢ocuklarin ve ailelerin yasadigi deneyimler genel anlamda benzerlik
gosteriyor gibi algilansa da gergekte farklilik gostermektedir.

Pilot ¢alismalar sonrasinda derinlemesine miilakatlarin basladigi 2021 yil
Haziran ay1 sonundan, miilakatlarin tamamlandig1 5 Kasim 2021 tarihine kadar 45
ebeveyn ile goriismeler gergeklestirilmistir. Bu katilimcilardan 2'si gériisme
esnasinda goriismeyi birakmistir. Katilimcilardan birisi esinin aradigini  ve
cocugunu beslemesi gerektigini ifade ederek goriismeden ayrilirken, diger
katilimct ise gocugunun yaninda durmasi gerektigi icin konusmalardan rahatsiz
olabilecegini diislinerek goriismeyi birakmistir. Geriye kalan 43 katilimcer ile
goriismeler tamamlanmistir. Daha sonra tez izleme komitesi tiyelerinin uyarisi ile
gbriisme yapilmasina ragmen, zihinsel engelli ¢ocugun yakini olmasina ragmen,
ebeveyni olmayan (Dedesi, Halasi, Ablasi) kisilerle yapilan 3 goriisme goriismeler
listesinden ¢ikarilmistir. Sonug¢ olarak arastirmanin goriismeleri zihinsel engelli
cocugun anne ve babasi olan toplam 40 ebeveyn ile tamamlanmustir.

1.6 Goriisme Grubu

Aragtirmanin  gdriisme grubu Izmir’in Kemalpasa ilgesindeki 3 ayri
rehabilitasyon merkezinde egitime devam eden zihin engelli c¢ocuklarin
ebeveynlerinden olusurken, arastirmanin amagh 6rneklem ile segilen katilimeilar
ise bu rehabilitasyon merkezlerine kayitli ve Ram raporunda hafif, orta, agir ve
ileri derece zihinsel engelli yazili, zihinsel engelli cocugu olan 40 ebeveyn (anne
veya baba) ile yapilan yliz yiize derinlemesine miilakatlardan
olusmustur.Genellikle zihinsel engelli ¢ocugun bakimi ve diger ihtiyaglarinda
oldugu gibi rehabilitasyon merkezindeki egitim siirecinde de anne ebeveynlerin
cocuklar ile ilgilendigi ve ¢ocuklarin yaninda oldugu goriilmiistiir. Bu baglamda
rehabilitasyon merkezinde goriisme yapilan ebeveynler agisindan anne ebeveynler
cogunlukta olarak belirmistir. Bu baglamda aragtirmanin Orneklemi cinsiyet
temelinde zihinsel engelli ¢ocugu bulunan 39 anne ve 1 baba ebeveynden

olusmustur.
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Tablo 1.1: Goriismecilerle Tlgili Bilgiler

el . ocugun
Rumuz Cinsiyet Yas Meslek Egitim Medeni lgngel%ilik
Durumu Durum o
Seviyesi

K1 Kadin 35 Ev Hanin Ilkokul Evli Orta
K2 Kadin 29 Ev Hanimi Ortaokul Bosanmisg Agir
K3 Kadin 26 Ev Hanim Lise Evli Agir

K4 Kadmn 40 [lahiyatg1 Universite Evli Cok Agir
KS Kadin 42 Ev Hanimi Ilkokul Evli Hafif
K6 Kadmn 29 Ev Hanimi | Lise(Terk) Evli Agir
K7 Kadin 28 Ev Hanimi Ortaokul Evli Hafif
K8 Kadmn 37 Ev Hanimi | Universite Evli Agir
K9 Erkek 48 Ciftci Tlkokul Evli Orta
K10 Kadin 28 Ev Hanim Ortaokul Evli Orta
K11 Kadin 38 Ev Hanin Ilkokul Evli Orta
K12 Kadin 45 Ev Hanimi | Lise(Terk) Bosanmig Orta
K13 Kadin 58 Ev Hanin Ilkokul Evli Hafif
K14 Kadin 38 Ev Hanim Yok Evli Orta
K15 Kadin 40 Ev Hanim Ilkokul Evli Agir
K16 Kadin 58 Ev Hanimi [lkokul Dul Orta
K17 Kadin 57 Ev Hanim Ilkokul Evli Agir
K18 Kadin 50 Ev Hanimu Yok Evli Agir
K19 Kadin 47 Ev Hanim [lkokul Evli Agir
K20 Kadin 38 Ev Hanimi Ilkokul Evli Hafif
K21 Kadin 38 Ev Hanin Ilkokul Evli Hafif
K22 Kadin 43 Ev Hanimu Lisans Evli Hafif
K23 Kadin 48 Ev Hanin Ilkokul Evli Hafif
K24 Kadin 39 Ev Hanimi Tlkokul Bosanmig Agir
K25 Kadm 43 Ev Hanimu Ortaokul Evli Agir
K26 Kadin 49 Ev Hanim Ilkokul Evli Hafif
K27 Kadin 42 Ev Hanimi Ilkokul Evli Hafif
K28 Kadn 32 Ev Hanimu Ortaokul Evli Agir

K29 Kadin 44 Ev Hanim Ilkokul Evli Cok Agir
K30 Kadin 37 Ev Hanimi Ilkokul Evli Orta
K31 Kadin 46 Tekstilci Lise Bosanmig Orta
K32 Kadmn 31 Ev Hanim1 | Lise (Terk) Evli Orta
K33 Kadin 30 Ev Hanimu Ortaokul Evli Agir
K34 Kadin 42 Ev Hanim Ilkokul Evli Hafif
K35 Kadin 40 Ev Hanin Ilkokul Evli Hafif
K36 Kadin 28 Ev Hanimu Lise Evli Hafif
K37 Kadmn 31 Ev Hanimu Ortaokul Evli Hafif
K38 Kadin 44 Ev Hanim Ilkokul Evli Agir
K39 Kadmn 30 Ev Hanimu Lise Evli Hafif
K40 Kadmn 47 Ev Hanimu Lise Evli Agir

Katilimeilar: K1, K2

Arastirmaya dahil olan ebeveynlerin ekonomik diizeyleri ile ilgili alinan

aylik ortalama gelirlerine bakildiginda, arastirmanin yapildigi 2021 yili itibariyle

goriigmecilerin alt gelir grubunda oldugu ve bu tutarin 3.470 lira oldugu

belirlenmistir. Diger taraftan ortalama gelire konu olan ailenin aylik ekonomik

kazanglarinin, genel olarak baba ebeveynin ¢aligsmasiyla olustugu, katilimcilardan bir
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anne ebeveynin gelir getiren bir iste ¢alistigl diger bir anne ebeveynin ise esinden ayr1
yasadig1 ve esinin babasinin emekli maasiyla gecindigi tespit edilmistir.

1.7 Veri Toplama Siireci

Arastirmanin verilerinin toplanmasi asamasinda, arastirmanin 6rneklemini
olusturan katilimcilarin her birisine Bolu Abant Izzet Baysal Universitesi
Lisansiisti ~ Egitim  Enstitlisii =~ tarafindan  saglanmis  onam  formu
okutulmus(okunmus), katilimciya bu derinlemesine goriisme acisindan etik
unsurlara dikkat edilecegi ve bilgilerinin kesinlikle paylasilmayip sakli tutulacagi
belirtilmistir. Sonug olarak goriismeye katilan katilimcilarin rizalar1 saglanarak,
katilimc1 goniilliliigii olusturulmustur. Derinlemesine miilakatlara gecilmeden
once katilimcilara sosyo-demografik bilgilerinin  saglanacagi bir form
doldurtulmus ardindan miilakatlara gecilmistir.

Bu arastirmanin goriismeleri esnasinda toplam 3 form kullanilmistir. Birinci
olarak ailelere arastirma ile ilgili bilginin verildigi ve bu arastirmanin ayrintili bir
sekilde anlatildigina dair kendi imzalari ve onaylarinin bulundugu onam formu
kullanilmustir. ikinci olarak ailelerin yas, egitim, meslek gibi bilgilerini igeren sosyo
demografik form uygulanmistir. Sosyo demografik formu ailelerin bazilar1 kendileri
doldurmay tercih etmis, bazilar ise aragtirmay1 gerceklestiren kisinin doldurmasini
istemistir. Onam formu ve sosyo-demografik formun doldurulmasindan sonra,
goriismelere gecilmis ve ailelere miilakat sorularinin bulundugu formda yer alan
sorular yoneltilmistir. Ekler boliimiinde goriildiigi iizere miilakat sorularinin
bulundugu bu soru formunda, ebeveynlerin toplumsal baglam icinde engelliligi
dislanma, damgalanma, ayrimcilik, hizmetlerin saglanmasi, hayirseverlik, haklar,
esitlik temelinde nasil insa ettigini ve ayni zamanda, bu ailelerin goziinden
toplumun bu temalar dahilinde engelli bireyleri nasil algiladigini ve toplum ve
ebeveynlerin bakis acilar1 arasinda fark olup olmadigini ortaya ¢ikarmaya yonelik
acik uglu sorular yer almaktadir.

Veri toplama teknigi olarak yar1 yapilandirilmis goriisme tekniginde
goriigmeci, daha onceden olusturdugu konu ve kisimlara sadik kalarak onceden
hazirlamis oldugu sorular1 sormanin yani sira, ayrica bu sorular konusunda daha
ayrintili bilgi edinmek niyetiyle sonda(derinlemesine) sorular sorma 6zgirliigline
de sahiptir. Sorular veya konularin belirli bir oncelik sirasina yerlestirilmesi
mecburi degildir. Goriisme formu arasgtirma problemi ile alakali olarak tiim

boyutlar1 ve sorularin igerik dahilinde bulunmasini1 giivence altina almak igin

41



gelistirilmis bir metottur. Gorligmeci goriisme siiresinde sorularin yapisint ve
sirasini degistirebilir, bazi alanlarin ayrintisina girebilir ve genellikle sohbet tarzi
bir yontem tercih edebilir (Yildirim ve Simsek, 2013: 150). Boylece goriismenin
devam eden siirecine bagh kalarak yan ve alt sorular ile katilimcinin cevaplarin
acmast ve detaylandirmasi saglanir. Derinlemesine goriisme de hedef aktorlerin
tutum ve davraniglarindaki gercek sebeplere ulasabilmektir (Demir ve Keskin,
2018: 361).

Katilimcilarla gergeklestirilen derinlemesine miilakatlarda ses kayit cihazi
yardimu ile katilimcilarin bilgileri kaydedilirken, bu goriigmelerde en kisa kayit 22
dakika, en uzun kayit ise 82 dakika slirmiistiir. Haziran ve Kasim (2021) aylar
arasinda gerceklestirilen goriismelerde, goriismelere katilan her bir katilimciya
bilgilerinin gizliligi agisindan belli kodlar verilmis ve o kodlar dahilinde alintilar
bulgular kismimna dahil edilmistir. Bu gorligmeler yazma eylemi esnasinda
siralama, cinsiyet ve medeni durum seklinde kategorilestirilmistir. Goriismelerin
kodlanmasi, katilimcilara ait goriislerin gizlilik ve kolaylikla aktarilmasini
saglamistir. K1, K2, K3... gibi devam eden siralamalar katilimci sirasini ifade
ederken, hemen arkasindan gelen sayilar ve yanindaki harfler ise katilimeinin yasi
ve cinsiyetini belirtmektedir (35K, 29K, 48E). Son olarak katilimeilarin medeni
durumlarina iligkin olarak 'Evli', 'Bosanmis', veya 'Dul' seklinde agiklamalara yer
verilmistir.

Bu aragtirma siirecinde, arastirmanin gecerliligi ve giivenilirligi
niteliklerine dikkat edilmis, bu sekilde arastirmanin baglangicindan, bitis siirecine
kadar arastirmanin gegerliligi ve giivenilirliginin saglanmasina 6zen gosterilmistir.
Bu baglamda arastirmanin gecerliligi i¢in verilerinin toplanilmasi ve verilerin teze
aktarilmasi agamasinda, olabildigince yansiz olmaya calisilmistir. Veriler oldugu
gibi ve objektif bir bicimde teze aktarilmaya calisilmistir. Ozellikle arastirmanin
icsel gegerliligi agisindan goriisme formlart tez izleme komitesi iyeleri ile
paylasilmis, tez izleme komitesi iiyelerinin onayi alindiktan sonra goriismelere
gecilmistir. Diger taraftan bu arastirmada goériismeler oncesinde katilimc teyiti
saglanmis ve sonra goriigmelere gecilmistir. Arastirmanin i¢ gecerliligi agisindan
ise aragtirmanin nasil gerceklestirildigi verilerin nasil toplanip analiz edildigi
hepsi ayrintili bir sekilde betimlenmistir. Arastirmanin giivenilirlikle ilgili niteligi
onemli goriilen diger bir kisim olmus ve bu amagla arastirmanin bulgular1 direkt

olarak yansitilirken, veri kayb1 olmamasi anlaminda kayit cihazi kullanilmistir.
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1.8 Arastirma Verilerinin Analizi

Yiiz ylize derinlemesine olarak gergeklesen goriismelerinden elde
edilenverilerin analizi, nitel arastirma yoOntemininkapsaminda bulunan igerik
analizi ile gerceklesmistir. igerik analizi ile veriler tanimlanarak, bu verilerin
icinde gizli olabilecek gercekler ortaya cikarilmaya ¢ahisilir. Icerik analizinde
temelde gerceklesen islem, birbirine benzer verileri belirli kavramlar ve temalar
baglaminda bir araya getirmek ve bunlar1 okuyucunun anlayabilecegi bir sekilde
diizenleyerek yorumlamaktir. Nitel arastirma verileri 4 asamada analiz edilir
(Yildirim ve Simsek, 2013: 260).

(1) verilerin kodlanmasi,

(2) temalarin bulunmasi,

(3) kodlarin ve temalarin diizenlenmesi,

(4) bulgularin tanimlanmas1 ve yorumlanmast.

Icerik analizinin (1) birinci kismi verilerin kodlanmasi asamasidir. Bu
boliimde arastirmaci elde edilen bilgileri analiz edip anlamli kisimlara ayirmaya
ve her boliimiin kavramsal olarak neyi ifade ettigini tespit etmeye calisir. Bu
boliimler bazen bir sozciik, bazen bir climle veya paragraf, kimi zaman da bir
sayfalik veri olabilir. Kendi biinyesinde anlamli bir biitiin olusturan bu kisimlar
arastirmaci tarafindan adlandirilir, diger bir deyisle kodlanir. Bu kodlama islemi
bazen bir sozciik, bazen de birkag sozclikten olusan bir deyim ile yapilabilir. Bu
kisimda 6nemli olan, yukarida ifade edilen anlamli kisimlara tanimlayici isimler
yani kodlar bulabilmektir. Tiim veriler bu sekilde toplandiktan sonra bir kod
listesi meydana gelir ve bu liste verilerin analiz edilmesinde ve diizenlenmesinde
anahtar liste gorevini goriir. Elde edilen verilerin farkli boliimlerinde benzer
anlamlara sahip veriler bu agidan ayni kodlarla isimlendirilir ve bu bigimde farkl
boliimlerde yer alan ve anlam agisindan iligkili olan verilerin bir araya toplanmasi
ve iliskilendirilmesi miimkiin olur. Verilerin kodlanmasi nitel verilerin diizenli bir
sekilde gelmesinde 6nemli bir kolaylik saglar (Yildirim ve Simsek, 2013: 260).

Kodlama ile alakali olarak farkli bir kisim arastirmacinin (a) sadece
katilimcilardan alinan bilgiyi esas alarak kodlar1 gelistirmesi, (b) ©Onceden
belirlenmis olan kodlar1 kullanmasi, ardindan verileri bu kodlara uyumlu hale
getirmesi veya (c) ortaya ¢ikan ve daha 6nceden belirlenmis kodlarin bir biitiiniinti
kullanmasidir. Sosyal bilimlerde geleneksel yaklasim ise veri analiz asamasinda

kodlarin meydana gelmesine, ortaya ¢ikmasina izin vermektir (Dede, 2016: 199).
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Nitekim bu arastirmanin verilerinin analiz kismi 6nemli bir bolimii
olusturmustur. Bu tezde Onceden sistematik olarak kodlar olusturulmamistir.
Ancak arastirmanin basinda tibbi model, sosyal model, sembolik etkilesimci
yaklasim kuramsal ¢ergeveleri okunup sonrasinda yazildigi ve arastirmanin amaci
ve miilakat sorular1 bu literatiirden esinlenerek olusturuldugu icin dolayli olarak
baz1 kodlar gizli bir sekilde basindan itibaren vardi diyebiliriz.Analiz kismi i¢in
Onemli olan arastirma verilerinin kodlanmasi asamasi ile alakali olarak elde
edilmis olan verilerden yola ¢ikarak kisa ve anlasilir kodlamalar
gerceklestirilmistir. Bu kodlar olusturulurken yukarida belirtildigi gibi tibbi
model, sosyal model ve sembolik etkilesimci kavramsal gerceve yol gosterici
olmustur.Ornegin; zihinsel engelli c¢ocuk sahibi ebeveynlerin engelliligi
tanimlamas1 ic¢in ‘temsiliyet’,toplumsal iliskiler icinde damgalanmasina iliskin
olarak 'Dam', ayrimcilik ve dislanma sorunu i¢in 'Dis', hayirseverlik ve
yardimseverlik yaklagimlar1 i¢in 'Yar', engelliligin insas1 siireci icinse 'Engis'
benzeri kodlamalara yer verilmistir. Kisacasi, miilakat sorularini olusturma ve
verilerin ilk kodlama asamasini sekillendiren tibbi model, sosyal model ve
sembolik etkilesimci yaklagimlar olmustur.

Arastirmada verilerin toplanmasi ve bu kodlara gére siiflandirma yeterli
degildir. Birinci asamada ortaya ¢ikan kodlardan hareket ederek verileri, (2) ikinci
asamada genel diizeyde ifade eden ve kodlar belirli kategoriler altinda bir araya
getiren temalarin olmasit gerekmektedir. Temalarin elde edilmesi i¢in dnce kodlar
bir araya toplanir ve incelenir. Kodlar arasinda bulunan ortak taraflar tespit edilir.
Bu bir anlamda tematik kodlama yontemidir ve toplanan veriler kodlar araciligi
ile kategorize edilir. Bu asamada meydana ¢ikan temalar daha genel bir olguya
isaret eder (Yildinnm ve Simsek, 2013: 268). Bu temalar nitel arastirmalarda
Oonemli bulgular olarak degerlendirilir ve ¢alismalarin bulgular kisminda (veya bir
yiikksek lisans tezi veya doktora tezinin bulgular kisminda) bagliklar olarak
kullanilir. Temalar kisilerden elde edilmis ¢oklu perspektifler ortaya ¢ikarir ve
farkl1 sorular yine 6zel kanitlarca desteklenir (Dede, 2016: 200).

Siire¢ icinde TIK {iyesi baz1 hocalarm tavsiyesi iizerine tezin kuramsal
cergevesine elestirel engellilik kurami da eklenmistir. Tabii ki bu beraberinde
toplanan verilerin ilk kodlama asamasinda revizeye gidilmesine ve bazi yerlerde
temalarin yeniden olusturulmasina neden olmustur. Toplanan verilere o6zellikle

elestirel feminist ve wrk engellilik perspektifinden bakmak verilerin yeniden
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kodlanmasi, temalarin olusturulmasima katki saglanmistir. Ornegin baslangictaki
aragtirma temalarmdan biri “ebeveynlerin engellilik tanimi: tibbi model veya
sosyal model” iken,elestirel 1irk ve feminist engellilik kurami perspektifi temelli
verilere bakildiginda bu tema “Engellilik taniminda engellilik temsiliyeti:
engellilik, cinsiyet ve 1rk kesisimi seklinde degistirilmistir”. Bulgular boliimiinde
yer alan ana basliklar ve alt bagliklar cinsiyet, itk ve engellilik kesisimsellik
caligmalarinin bakis acisiyla bakildiginda, verilerden yola c¢ikarak yeniden
temalandirilmistir.

Tematik kodlama boliimiinii verilerin meydana gelen kodlar1 ve temalara
gore diizenlenmesi (3) kismi takip eder. Birinci asamadaki ayrintili kodlama ve
ikinci boliimdeki tematik kodlama neticesinde arastirmaci topladigi verileri
diizenleyebilecegi bir sistem meydana getirir. Ugiincii asamada ise arastirmaci bu
sisteme uyumlu sekilde elde edilen verileri diizenler ve bu bigimde belirli olgulara
gore verileri tanimlamak ve yorumlamak uygun olabilir. Bu noktada verilerin
okuyucunun anlayabilecegi bir dille ifade edilmesi, agiklanmasi ve sunulmasi
onem arz etmektedir (Yildirim ve Simsek, 2013: 269). En yaygin yaklasim analiz
bulgularin1 aktarmak i¢in bir anlatiyr kullanmaktir. Bu olaylarin bir siralamasini
ifade eden bir tartisma birka¢ temanin (alt temalar, belirli gorsel ifadeler,
bireylerden ¢oklu bakis agilar1 ve alintilar dahilinde) ayrintili tartismasi veya
birbirine bagli bulunan temalarin bir tartismasi olabilir (Dede, 2016: 200).

Biitin bu anlatilanlar bulgular bolimiinde yapilmaya c¢alisilmistir.
Bulgular bolimiinde yer alan ana basliklar ve alt basliklar cinsiyet, irk ve
engellilik kesisimsellik caligmalarinin bakis agisiyla, verilerden yola c¢ikilarak
yeniden temalandirilmig ve bulgular ona gore diizenlenmistir. Bu noktada elde
edilen veriler, bu kod ve tema sistemi yapisina uyumlu bir araya getirilip, veri
tanim ve yorumlamalarinin uygun, diizenli ve uyumlu olmasi saglanmaya
calisilirken dordiincli asama kapsamina giren yorumlamalar gerekli goriilen
yerlerde yapilmustir.

Detayl1 bir sekilde tanimlanan ve sunulan bulgularin arastirmaci tarafindan
yorumlanip ve bazi sonuglarin ortaya ¢ikarilmasi (4) dordiincii ve son agamada
yapilir. Nitel calismada arastirmaci analiz edilen olguya yakin oldugu ve gerekli
oldugu takdirde o olaya iligkin ilk elden tecriibeler edindigi i¢in, onun yapacagi
yorumlar 6nemlidir. Arastirmaci ifade edildigi iizere, nitel arastirmada bilgi

toplama siirecinin dogal parcasi oldugu i¢in analiz edilen konu ile ilgili
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diisiinceleri biiyiik 6nem tasir. Fakat bu diisiinceler ii¢lincli asamada ifade edilen
verilerin tanimiyla tutarli olmak mecburiyetindedir. Acikgasi ilk elden toplanmig
verilerle desteklenmeyen yaklagimlarin bir aragtirmada sunulmasi uygun degildir.
Toplanan verilerin ifade edilmesinde ve anlamli bir biitiin olarak sunulmasinda
aragtirmacinin goriis ve degerlendirmeleri 6nemli bir kism1 olusturmaktadir. Bu
nedenle arastirmact son asamada topladigi verilere anlam kazandirmak ve
bulgular arasindaki iligkileri ifade etmek, neden-sonug iliskileri kurmak,
bulgulardan birtakim sonugclar ¢ikarmak ve elde edilen sonuglarin 6nemine iliskin
ifadeler yapmak zorundadir (Yildirim ve Simsek, 2013: 270). Nitel arastirmacilar
kuramsal bir bakis acisi iginde olduklarinda reform ve degisim igin eylem
giindemini gerektirecek yorumlamalar1 da diizenleyebilirler. Arastirmacilar anlati
sonuglarmin, teorilerle ve konuyla baglantili genel literatiirle nasil
karsilastirilabilecegini tespit edebilirler. Nitel arastirma makalelerinin ¢ogunda
arastirmacilar arastirmanin sonu¢ kisminda, literatiir baglantili tartisma iginde
olurlar. Bdylece nitel arastirmada yorumlama, desenin farkli tiirleri igin
uyumlanabilen, kisisel aragtirma temelli ve eylem anlamlarini iletmede esnek olan
bircok farkli sekilde yapilabilir (Dede, 2016:200-220). Bu baglamda sonug
boliimiinde,arastirmanin bulgular1 ve kuramsal boyutunun ortiistiikleri noktalari
ve bulgularin nasil bir kuramsal baglanti ortaya koyduklar1 ifade edilmeye
calisiimustir.

1.9 Sinirhliklar

Arastirma,;

1. Aragtirmanin problemi lisansiistii tezler incelenerek olusturulmustur.
Engellilik  sosyolojisi  kapsaminda  yapilan  caligmalarin  bir
degerlendirmesi sinirlt bir sekilde verilmistir.

2. Izmir Kemalpasa Milli Egitim Bakanligi'na bagh ii¢c Ozel Egitim ve
Rehabilitasyon merkezlerine devam etmekte olan zihinsel engelli
¢ocuklarin anne ve babalar1 ile sinirhidir.

3. RAM raporunda, hafif, orta, agir ve ileri derece zihinsel engellilik yazili
zihinsel engelli ¢ocuk sahip ebeveynlerle sinirhdir.

4. COVID 19 pandemisi nedeniyle, rehabilitasyon merkezlerinin tatil ve

kapali olmadig, katilimcilara kolayca ulasilabildigi giinlerle sinirhdir.
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5. Genel olarak zihin engelli ¢ocuklarini rehabilitasyon merkezine egitim
ve tedavi maksatli getirme sorumlulugunu iistlenen 39 anne ve 1 baba

ile sinirhidir.
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IKINCi BOLUM

2. KAVRAMSAL VE KURAMSAL CERCEVE

2.1 Kavramsal Cerceve

Arastirmanin bu boliimiinde, Tirkiye'de mevcut bulunan engelli haklari
durumu ele alinmistir. Diger taraftan arastirmanin kuramsal ve kavramsal
cercevesi ile baglantili olarak damga ve damgalanma, benlik kavramlari,
hayirsever ve hak temelli yaklagim tanimlamalari ile ayrimcilik ve dislanma
konulari ele alinmistir.

2.1.1 Tiirkiye’de Engellilik Haklar1

En temel haklara erisimden yoksun birakilan engelli kisiler tarih sahnesi
icinde, onceleri ikinci smif, yardima ve bakima muhtag, bagimsiz olarak kendi
yasamlarmi siirdiiremeyen ve/veya korunmaya ihtiyact olan bireyler olarak
gortliirken, "patolojik" bir sorun olarak degerlendirilmistir. Bu durumla baglantili
olarak, boylesi bir algilama evreni tibbi (medikal) model seklinde bir yaklagimi
karsimiza ¢ikarmistir. Bu yaklasimi, 6zellikle 1950'li ve 1960'l1 yillarda Amerika
Birlesik Devletleri, Ingiltere gibi gelismis iilkelerden baslayarak, engelli kisilere
yonelik hak temelli hareketler olarak adlandirilan "sosyal model" yaklagimi
izlemigtir. Bu degisiklik engelli bireylere yonelik politikalarda 6nemli bir
Paradigma degisikligidir (Ozgokgeler ve Alper, 2010: 34).Bu degisimin
gergeklestigi 20.yiizyil ile engellilerin ana insan haklarmin korundugu ve sosyal
yasama tam katilimlarinin gerceklestigi bir toplumun temelleri hem uluslararasi
hem de ulusal yapida olusmaya baslamistir (Citil ve Uciincii, 2018: 242).
Ozellikle tibbi model sonrasinda sosyal modelin olusturmus oldugu etki, engelli
bireylerin haklarmin hukuksal olarak yasal bir temele oturmasinda énemli bir
paya sahip olmustur. Sosyal modelin etkisinde engelli bireylere yonelik pozitif
yonlii olusan etki lilkemizde de yillara yayilir bir bigcimde kendini gostermistir.

Ulkemiz mevzuatinda temelde anayasamin sagladigi haklar gergevesinde
kanun, yonetmelik ve tiiziiklerle birlikte engelli kisilere sosyal hayata daha rahat
katilimlarin1 gergeklestirecek engelsiz diizenlemeler yapilmaya ¢alisilmistir(Kara,
2016: 260). Tirkiye'de engelli kisilere saglanan haklarin seyir haline kisaca
bakilacak olursa, 1997 yilinda Basbakanliga bagl Oziirliiler Idaresi Baskanligi'nin
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kurulmasiyla 6nceye kiyasla ciddi adimlar atilarak, engelli kisilerin 6zel ihtiyaci
olan ve toplumda yer alan diger bireyler gibi yasamin dogal hali igerisinde
bulunmasi gereken bir grup oldugu gerceginin farkina varilmistir. Bu siirecte
yasal mevzuat, icerik olarak engelli kisilerin sosyal hayata tam katilimlarim
gerceklestirmesi acisindan yetersizken, 2005 yilinda Oziirliiler Kanunu'nun kabulii
ile siirecinin hizlandig1 goriilmektedir. Engelli sivil toplum orgiitlerinin yogun
gayretleri, engelli problemlerinin 6zel alandan ¢ikip kamusal alanda yer almasini
saglamistir (Kara, 2016: 251). 2005 yill1 bu kanun ile 6nemli yenilikler engellilere
yonelik saglanmustir. Oziirliiler kanunu ile engellili§in énlenmesinin yani sira
engellilerin ¢esitli problemlerinin ¢6ziimii ve topluma katilimi hedeflenmektedir.
Bu kanunun alaninda ihtiyag duyulan tanimlar1i da icermesi ile dil birligi
dolayisiyla tanim birligi saglandigi goze carpmaktadir. Bu kanunun bir baska
vurgusu da “aile birligi” kavram iizerinedir. Engelliye sunulacak hizmetler de aile
birliginin korunmasi temel alimmaktadir. Kanun ile engellilere saglanan haklar,
kamu otoritesinin biirokratik diizenlemeleriyle de giivenceye alinmaktadir(Burcu,
2007:46).

Engelli bireylere yonelik ayrimcilik yasagi, 2005 yilinda yiiriirliige giren
5378 sayili kanunun 4. maddesine bakildiginda goriilmektedir. Ele alinan konular
genel esaslan icermekte ve engellilige iliskin sosyal politikanin ¢izgilerini
belirlemektedir. Bu politikalar baglaminda toplum aygitinin daha saglikli devam
etmesi, bireylerin birbirine ve devlete yonelik herhangi bir imtiyaz hakki elde
etme probleminin ortadan kaldirilmasi temel alinarak esitlik ilkesi
benimsenmistir: "Devlet, insan onur ve haysiyetini dokunulmazligi temelinde
Oziirlillerin ve ozirliliglin her tiirlii istismarina kars1 sosyal politikalar gelistirir.
Oziirliller aleyhine ayrimcilik yapilamaz, ayrimcilikla miicadele &ziirliilere
yonelik politikalarin  temel esasidir” (madde 4/a). Ayrimcilikla miicadele,
engellilerin sosyal yasama dahil olmasinin oniindeki engelleri asmak adina bir
caba ve gayrettir. Bununla beraber "6ziirliilere yonelik olarak alinacak kararlarda
ve verilecek hizmetlerde oziirliilerin ailelerinin ve goniillii kuruluglarin katilimimin
saglanmasi"(madde 4/6) ve "Oziirlilere yonelik hizmetlerin sunumunda aile
biitiinliiglinliin korunmas esastir" (madde 4/c) ibaresi ile engelli bireylere yonelik
sosyal politika temelli bir kamu diizeninin olusturulmasi hedeflenmektedir (Kara,

2016: 254-255). Ek olarak, 2004 tarihinde yiirlirliige giren 5237 sayili Tiirk Ceza
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Kanunu 122. maddesinde ayrimcilik yasagi, engellileri de dahil edecek sekilde,
asagida belirtildigi sekilde diizenlenmistir.

"Kisiler arasinda dil, 1rk, renk, cinsiyet, siyasi diisiince, felsefi inang, din,
mezhep ve benzeri sebeplerle ayrim yaparak; bir tasinir veya taginmaz malin
satilmasini, devrini veya bir hizmetin icrasint veya hizmetten yararlanilmasin
engelleyen veya kisinin ise almmasmi veya alinmamasini yukarida sayilan
hallerden birine baglayan, besin maddelerini vermeyen veya kamuya arz edilmis
bir hizmeti yapmayi1 reddeden, kisinin olagan bir ekonomik etkinlik de
bulunmasini engelleyen, kimse hakkinda 6 aydan 1 yila kadar hapis veya adli para
cezasi verilir" hilkkmiine yer verilmistir (Cinarli, 2008: 30).

Engelli bireyler sahip olmus olduklart 6zel durumlari sebebiyle
hizmetlerden faydalanirken ayni zamanda birtakim pozitif ayricaliklara da tabi
tutulmaktadirlar. Bu ayricaliklarin temeli Anayasamizin 2.,50., 61. ve 73.
maddelerindeki diizenlemeler de mevcuttur. Anayasanin 2. maddesinde, Tiirkiye
Cumhuriyeti'nin sosyal devlet oldugu ifade edilirken, bunun sonrasinda bireyin
dogustan sahibi oldugu onurlu bir yasami siirdiirme, maddi ve manevi varligini
gelistirme hak ve yetkisinin kullanilmasina, devletin sosyal adalet gereklerince
olanak saglamasi yiikiimliliigli belirtilmistir. Yine anayasanin 50. maddesindeki,
"kiigiikler ve kadinlar ile bedeni ve ruhi yetersizligi olanlar calisma sartlar
bakimindan 06zel olarak korunurlar" hiikkmii yer almistir. Anayasa'nin 61.
maddesinde yer alan "Devlet, sakatlarin korunmalarini ve toplum hayatina
intibaklarin1 saglayici tedbirleri alir" hiikmii ile anayasanin 73. maddesindeki,
“herkes kamu giderlerini karsilamak {izere, mali giicline gore, vergi ddemekle
yiikiimliidiir" hiikmii engelli vatandaglara taninan hak ve ayricaliklarin temelini
olusturmaktadir (Cinarli, 2008: 64). Engelli bireylerin egitim yasamlarina yonelik
olarak da yine 5378 sayili Oziirliler Kanunu'nun 15. maddesinde ‘“hicbir
gerekceyle engellilerin egitim almasi engellenemez. Engelliler 6zel durumlar ve
farkliliklar1 dikkate alinarak, yasadiklar1 cevrede biitiinlestirilmis ortamlarda,
esitlik temelinde, hayat boyu egitim imkanindan ayrimcilik yapilmaksizin
yararlandirilir. Genel egitim sistemi ig¢inde engellilerin her seviyede egitim
almasini saglayacak biitiinlestirici programlara yer verilir” ibaresi yer almaktadir.
Ayni sayili kanunun Rehabilitasyon hizmetleri acisindan 10. Maddesinde
“toplumsal hayata katilm ve esitlik temelinde engellilere rehabilitasyon

hizmetleri verilir. Rehabilitasyon kararinin alinmasi, planlanmasi, yiiriitiilmesi ve
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sonlandirilmasi dahil her asamasinda engelli ve ailesinin aktif ve etkin katilinm
saglanir. Rehabilitasyon hizmetlerinin miimkiin olan en erken evrede baglamasi ve
engellinin yerlesim yerine en yakin yerde verilmesi esastir” (Madde 10) ibaresine
yer verilmistir. Yine 10. Maddenin son kisminda “Rehabilitasyon hizmetlerinde
ihtiya¢ duyulan personelin yetistirilmesine yonelik egitim programlar1 gelistirilir.
Rehabilitasyonda kullanilan yardimci ara¢ gereglere, destek teknolojilerine ve
bunlara iliskin bilgiye erisilebilirligin saglanmasi i¢in gerekli tedbirler alinir”
(Madde 10) ibaresiyle engelli bireyin rehabilitasyon hizmetleri agisindan
gelismesine katki saglayacak durumlara yer verilmistir.

Engelli kisilerin istthdami i¢in devlet tarafindan birtakim diizenlemeler
yapilmaktadir ve gereklidir. 657 sayili Devlet Memurlar1 Kanunu’na gore kurum
ve kuruluslar calistirdiklar1 personele ait kadrolarda %3 oraninda engelli birey
calistirmak mecburiyetindedir. Bu %3'liik oranin hesaplanmasinda ilgili kurum ve
kuruluglarin tasra teskilati1 da dahil toplam kadro sayis1 dikkate alinmaktadir. Ayn1
zamanda, is kanununda 50 veya daha fazla isci ¢alistirilan isyerlerinde, en az %3
oraninda engelli birey calistirilmak zorunlulugu bulunmaktadir (Cinarli, 2008:
193)

Tiirkiye'de 5378 sayili oziirliler ve bazi kanun ve kanun hiikmiinde
kararnamelerde degisiklik yapilmasi hakkinda kanunun 30. Maddesi geregince,
2828 sayil1 sosyal hizmetler ve ¢ocuk esirgeme kurumu kanununa ilave edilen ek
7. madde ile sosyal giivenlik kurumlarina bagli olmayan, bakima muhtag
engellilerden ailesini kaybetmis olanlar ile ailesi ekonomik veya sosyal yoksunluk
durumunda bulunanlara, bakim hizmetinin resmi veya 6zel bakim kurumlarinda
veya ikametlerinde verilmesi gerekliligi hiikkme baglanmistir. Sonra s6z konusu
uygulamaya gore, engelli kisiler arasinda ayrimi ortadan kaldirmak ve daha genis
hizmet verebilmek adina, daha sonra sosyal giivenlik kurumlarina bagl olanlarin
da bakim hizmetinden yararlanmasi hususunda diizenleme gerceklestirilmistir.
Cok isabetli bir diizenleme olmasi ile birlikte, bu diizenleme bakima muhtag
engellilerin tespiti ve bakim hizmeti kriterlerinin belirlenmesine iliskin
yonetmelikte, bakima ihtiyaci olan engelli bireyi, engellilik siniflandirmasina gore
agir engelli oldugu belgelendirilen, giinlilk yasamin tekrar eden ihtiyaglarim
onemli Olgiide yerine getiremeyen, bu sebeple de hayatini bagkasinin yardimi ve
bakimi olmadan devam ettiremeyecek durumda olan ve ayrica her tiirlii gelirleri

toplam1 temel alinarak, kendisi veya bakmakla gorevli oldugu kisi sayisina gore
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kendisine diisen ortalama aylik gelir tutarmin 1 aylik net asgari iicret tutarinin 2/
3'linden daha az olup, bunun bakim raporu ile tespit edilenler olarak
tanimlamaktadir (Cinarli, 2008: 221).

Engelli bireylerin toplumsal yasamda ve sosyal alanda goriintirliiklerini
arttirmak amaciyla dezavantajli bir durumdan ¢ikarip, yasamin merkezinde yer
almalari gergeklestirmek adina, devlet, hiikiimet, belediyeler ve benzeri kurum
ve kuruluslar bir takim 1yilestirme diizenlemeleri gerceklestirmis ve
gergeklestirmeye devam etmektedir. Engelli bireylerin ilgili uygulamalar
yoniinden onemli kazanimlart bulunmaktadir. Engellilere yonelik bu hak ve
hizmetlerden yararlanabilmek adina engelli saglik raporunda engel oran1 %40 ve
tizerinde olmas1 gerekmektedir (6zel egitim hizmetlerinde ise bu oran yiizde yirmi
olarak uygulanabilmektedir) (Kara, 2016:258). Saglik kurulu raporu %40 ve tlizeri
olmasi halinde, engelli kimlik karti almak, Ozel Egitim ve Rehabilitasyon
olanaklarindan yararlanmak, engelli bireylerin istihdami ile ilgili hizmetler ve
bakim ayligindan faydalanmak, H sinifi belge ve engelli aylig1 almak, giimriik,
gelir, emlak, motorlu tasitlar ve katma deger vergilerinden muaf olmak, bazi
tirtinlerde ozel tliketim vergisi muafiyetinden faydalanmak, yerel yonetimlerin
engellilere sagladig1 haklar ve kolayliklardan faydalanmak ve benzeri haklardan
yararlanilmaktadir(Alsancak ve dig., Akt.: Kara, 2016: 258).

Sonug olarak, Tiirkiye'de engellilere iliskin hukuki diizenlemeler, sosyal
hukuk devleti ¢ercevesi icerisinde ve pek c¢ok uluslararasi sézlesmelerle garanti
altina alinmaya calisilmaktadir. Goriildiigi gibi Tiirkiye'de engelli hizmetlerine
yonelik faaliyetler genellikle kamu kurumlari tarafindan yiiriitiilmekte, anayasanin
ve uluslararasi s6zlesmelerin yansimalarini tagimaktadir. Yasalarda eksik kisimlar
bulunmasina ragmen, engelli haklar1 agisindan 6nemli gelismeler de saglanmistir.
Ancak uygulamada 6nemli sikintilar bulunmaktadir. Toplumda engellilere yonelik
Onyargilar, yanlis bilgiler, damgalayict ve oOtekilestirici tutumlar yasalarin
uygulanabilir yonilinii ve engellilerin sosyal yasama katiliminda 6nemli
problemleri beraberinde getirmekte ve bu durumda sosyal model yaklasiminin
saglikli bir zeminde devam etme olanagim daraltmaktadir (Ozgokeeler ve Alper,
2010: 43).

2.1.2 Damga ve Damgalanma

Bugiliniin bilinen bir gercekligi vardir ki ne yapilirsa yapilsin insanlarin

aynihigini elde etmek soz konusu degildir. Insanlar arasinda cesitli ve farkli olan
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birgok sey vardir. Beden sekli, ten rengi, cinsiyeti, yas ve kiiltlirel durumu, kisilik
nitelikleri, sa¢ rengi, egitim siirecleri gibi bir¢ok farklilik insanlar ig¢in soz
konusudur. Bunun benzeri olarak insanlarin algilarinda da birgok cesitlilik s6z
konusudur ve bu ¢esitlilik kiiltiir tarafindan beslenir. Ayn1 zamanda farkliliklar
her zaman olumlu olarak goriilmemektedir (Burcu, 2015:150). Engellilik
konusunda yapilan yerli ve yabanci calisma ve arastirmalarda (Ardahanlioglu,
2022; Gedikli, 2022;Han ve Scior, 2022; Rohwerder, 2018; Sarker 2020 Sory ve
Cisse, 2022; Uzunoglu, 2019) bir¢ok toplumda, kismi veya ¢ogunlugun,
kendilerinden farkli olan engelli bireylerden hoslanmadig1 veya bir sekilde engelli
bireyleri digladig1 tespit edilmistir. Bu ¢caligsmalarda ortaya ¢ikan ortak noktalardan
birisi de bircok toplumda engelli bireylerin damgalandigidir. Rohwerder
(2018:2)"in de vurguladig gibi diinya genelinde kliseler, onyargilar ve damgalama
engellilerin ve engelli ailelerinin, hayatlarinin her alaninda yasadiklar1 ayrimciliga
ve diglanmaya katkida bulunmaktadir. Bu siiregte tibbi modelin etkisi biiyiik
olmaktadir. Tibbi modele gore biyolojik agiklamalar engelli kisileri "sapmis
beceriksiz ve yetersiz" olarak goriip damgalanmis olarak kabuletmektedir (Burcu,
2015:150).

Erol Karaca ve Nam (2021:187)'in da ifade ettigi sekilde, engelli bireylere
yonelik 6n yargilar, ayrimcilik ve damgalama gibi yaklasimlar engellilerin sosyal
ve ekonomik yasamda daha az bulunmalarinin nedenidir. Bu durum ayni1 zamanda
kisilerin 6z saygilarint yitirmesine ve 6z giiven duygularini kaybetmelerine,
kendilerini gligsiiz, degersiz ve toplumdan diglanmis hissetmelerine yol
agmaktadir. Omegin zihinsel engelli bireyler toplumda uzun siireli istihdam
edilemeyecegi, egitime katilamayacaklar1 yoniindeki on yargilar sebebiyle, is
hayatindan ve egitim hayatindan dislanmis, neticede kendilerini gerceklestirme
olanaklarindan mahrum kalmislardir.

Bu durumun bir elestirisi olarak sosyal model, engelli bireylerin yasamis
oldugu toplumsal esitsizlik ve dezavantajlarin birincil nedeni olarak fiziksel
deformasyonlar1 6ne siiren medikal modele kars1 ortaya ¢ikmis ve engelli bireyler
iistiinde toplumsal yapilarin baski ve marjinallesmedeki etkisini ileri siiren 6nemli
bir alternatif ortaya koymustur (Bampi, Guilhem, Alves, 2010: 816). Ayrica
sosyal model, tibbi modelin aksine engelli bireylerin kendilerinin degil, toplumsal
yasamda kendisine dayatilan bariyerlerin sorun olusturdugunu 6ne slirmiis yeni

bir bakis ag¢is1 ve tanimlamalar getirmistir (Arikan,2002).
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Bu tanimlamalar i¢inde “Damga nedir? Nasil devam eder?” sorular1 6nem
kazanmakta ve engelli kisilerin ne sekilde nasil damgalandigini tartigma ihtiyacini
dogurmaktadir (Burcu, 2015: 150). Damgalar, kiiltiirii ve o kiiltiiriin bulundugu
toplumu yansittigr igin siirekli degisim halindedir ve bu nedenle bu iki sorunun
yanitlar1 sosyal bilimcilerin dikkatini ¢ekmektedir. Damgaya birden fazla agidan
bakmak, karmasik dogasin1 meydana ¢ikarip, karmasiklik ve paradokslar agini
¢Ozlimlememize yardimci olur. Damga bir yasam goriisiinii ifade eder. Bir dizi
kisisel ve sosyal yap1, bir dizi toplumsal iliskiler ve toplumsal gerceklik bigimidir.
Damga kendine ait bir 0zgilinliigli, bir siireci, sosyal bir kategori bi¢imini ve
duygusal bir durumu yansittig1 i¢in kavramsallagtirmasi zor bir kavram olmustur
(Coleman, 2013:147).

Damgalanma kavraminin tarihi Yunanlilara kadar uzanmaktadir (Burcu,
2015:151). Tarihsel olarak bakildiginda Ik Cag toplumlarinin en belirgin drnegi
Antik Yunan'da ortaya ¢ikmaktadir. Kendi icinde cesitli donemlere ve tarihsel
uzun bir zaman dilimine ayrilmis olan bu toplumda, damganin ve otekiligin
meydana gelme Olciitlerinden biri de kisilerin sahip olduklar1 bedenlerinin
nitelikleri oldugu goriilmektedir (Nazli, 2012:19). Bu donemde eril, giili,
girigken, estetik acidan iyi ve kusursuz beden olumlanmakta ve sosyal agidan
degerli kilinmaktadir (Sennet, 2006,Aktaran: Nazli, 2012:19). Diger yonden
gorsellikten faydalanma acgisindan oldukga basarili olan Yunanlilar, isaret edilen
kisinin ahlaki statiisiinde olagan disinda bulunan ve kotii olarak ne varsa bunu
aciga cikarmaya yonelik bedensel isaretleri vurgulayan “damga” terimini aslen ilk
kullananlardir. S6z konusu isaretler bedene kazilir veya yakilir ve tagiyicinin kole,
suclu ve hain oldugunun kanit1 olurdu. Bu durumda térenle kirletilmis, lekelenmis
bir bi¢imde olan kisi 6zellikle kamusal yerlerde uzak durulmasi gereken biri
durumuna diiserdi. Hristiyanlik doneminde bu kavrama iki anlam daha
eklenmistir: Bunlardan birincisi cildin iizerindeki patlamis tomurcuk benzeri
yaralar seklinde tezahiir ettigi diisiiniilen Tanrinin merhametinin bedensel
isaretlerine gonderme yaparken, diger anlam katmani ise ilkindeki dini
gondermeden esinlenen tibbi bir gonderme bigiminde fiziki bozukluklarin
bedensel goriiniimlerine atifta bulunuyordu. Bu terim (stigma-damga),
giinlimiizde daha c¢ok asil semantik koklerine benzer bir anlamda kullanilsa da
gozden diismenin bedensel belirtisinden daha ¢ok, gdzden diismenin bizatihi

kendisi i¢in kullanilmaktadir (Goffman, 2014:27). Goffman damga ve

54



damgalanma siirecinin kokleriyle ve temeli ile yapmis oldugu agiklamalara ek
olarak bu durumun toplumsal yoniinii de agiklamaya agirlik vermistir.

Toplum, kisileri kategorize etme araglarini ve her bir kategorinin iiyeleri
i¢cin siradan ve dogal oldugu kabul edilen nitelikler biitliniinii i¢inde tasir. Diger
bir ifade ile toplumsal gergeveler, gostermis olduklar1 toplumsal baglamlarda
karsilagilmast muhtemel kisi kategorilerini sabit duruma getirir (Goffman,
2014:28). Ornegin bir yabanci karsimizda iken onun dahil edilmesine miisait kisi
kategorisindeki digerlerinden farkli ve Gnemsenmeyen bir sifata sahip oldugu
yoniinde kanaat ortaya c¢ikabilir. U¢ bir durumda bu kisiyi bastan asagi kotii,
tehlikeli veya zayif bir kategoriye sokabilir. Bu durumda karsimizdaki kisi
zihnimizde saglikli ve normal siradan bir kisi olmaktan ayrilip lekeli ve sakat,
dikkate alinmayan birine indirgenir. Boyle bir sifat 6zellikle de itibarsizlastiric
etkisi ¢ok kapsamli ise bir damgadir; zaman zaman buna basarisizlik, kifayetsizlik
veya engel de denir (Goffman, 2014:29). itibarsiz damgalama da aktdr seyircinin
farklar1 bildigini diisiintir(mesela belden asagis1 fel¢li veya bir uzvunu kaybetmis
biri). itibarsizlasabilecek damgalama da ise farklar seyirciler tarafindan anlasilmaz
ve bilinmez (mesela kolostomi ameliyatt olmus birisi veya heteroseksiiel gibi
davranan bir escinsel) (Ritzer ve Stepnisky, 2013:123). Birinci durumda gézden
diisiiriilmiis, itibarsizlastirilmis olan, ikinci durumda ise gozden diisiiriilmesi,
itibarsizlastirilmasi1 olasilik dahilinde olan s6z konusudur. Damgali bir birey
biiylik ihtimalle her iki durumu da tecriibe etmis olsa dahi bu 6nemli bir farki
olusturmaktadir (Goffman, 2014:30-31). Bununla beraber birbirinden oldukga ayri
lic tliir damgadan bahsedilebilir. Birinci olarak (1) bedenin korkungluklari-
mubhtelif fiziki deformasyonlar- gelmektedir. Sonra (2) zayif irade, baskiya
miistahak ya da dogal olmayan tutkular, sapkin ve kat1 inanglar ve ahlaksizlik diye
algilanan bireysel karakter bozukluklar1 gelir; 6rnegin ruh bozuklugu, hapis
yatmak, bagimlilik, alkolizm, escinsellik, issizlik, intihara tesebbiis ve radikal
siyasi tutumlar gibi bilindik bir listeden olusur. Son olarak ise (3) irk,ulus ve din
gibi etnolojik damgalar vardir; bu damgalar soy bagi ile aktarilabilir ve esit bir
sekilde bir ailenin tiim iiyelerine bulasabilir (Goffman, 2014:31). Damgal1 kisinin
sahip olmus oldugu damganin kendi iizerinde olusturdugu olumsuz sonuglar,
yalnizca kendisi ile smirli olmamasiyla birlikte, g¢evresinde bulunanlara ve
ailesinde bulunanlara da sirayet etmektedir. Bu durum damgali kisinin yasamis

oldugu damganin yakinlar1 tarafindan hissedilmesi ile daha da artmasina ve
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olusturdugu olumsuz etkinin biiyiimesine yol a¢gmaktadir. Goffman (2014:61)'a
gore, damganin bu olumsuz sonucu, damgali bireyin yakinlarinin da s6z konusu
itibarsizligin bir kismini onunla paylagmaya mahkiim etmektedir. Bu kadere
verilecek tepkilerden birisi durumu oldugu gibi benimsemek ve damgalarin
diinyasinda yasamaktir. {lave edilmesi gerekli olan bir diger konu ise benzer
sekilde, bir miktar da olsa damgali hale gelen kisilerin devam ettirdikleri
iliskilerin bizatihi kendisinin de onlara ikinci derecede bir miktar damga
bulastirabilecek olmasidir. Diger taraftan séyle bir durumda muhtemeldir; bir
damganin damgali bireyden, iliskide bulundugu insanlara sigrama olasiligi,
genellikle damgali olmayan kisilerin bdyle iliskilerden ya kacinma ya da soz
konusu olduklar1 yerde bu iliskileri sonlandirma egilimine sebebiyet verir
(Goffman, 2014:62). Yukarida da ifade edildigi iizere damga toplumsal iligkiler
baglaminda bir toplumda birgok dezavantajli grup veya birey icin s6z konusu
olabilmektedir. Bu, 6zellikle dezavantajli bireylerin yakin g¢evresini damgayi
paylasma agisindan da olumsuz yonden etkilemektedir. En genel aciklamasi ile bu
dezavantajli konum bazi1 ana 6zelliklerinden dolayi,yetersiz ya da sinirli yasam
sartlarin1 deneyimleyen kisilerce isgal edilen bir konum olarak tanimlanir (Burcu,
2017:111).

Toplumsal iligkiler pratiginde zihin engelliler de engelli gruplar iginde
onemli bir cogunlugu olusturan dezavantajli gruplar i¢inde yer almakta, ayrimcilik
ve Otekilestirme gibi sorunlarla yiiz yiize gelmektedir. Engelli bedenlerin goriintir
ve tanimlanabilir niteliklerinin ve engelliligin Gtekilestirildigi bu siire¢ iginde
bedensel/zihinsel engelliler, Goffman temelinde, farklilig1 isaret eden bedensel bir
gosterge olarak bir damgaya sahiptirler. Yasadiklar1 kiiltiir ve sosyal yapi
baglaminda olusan ve esasi geregi istenilmeyen Ozelliklere isaret eden damga,
engellilerin sosyal kimlikleri {izerinde biiylik bir etkiye sahiptir. Damganin
gosterdigi bireyin engelliligine yonelik yapilan olumsuz yakistirmalar ve
degerlendirmeler, onun gercek sosyal kimligini degil sanal kimligini meydana
getirmekte ve topluma sunmaktadir (Nazli, 2012:28). Her ne kadar engelli birey
damgadan ileri gelen sorunlar1 toplum igerisinde hissetse ve yasasa da yukarida da
ifade edildigi bicimde bu yalnizca damgali veya engelli birey i¢in gegerli olan bir
sorun olmamaktadir. Yasanilan damga ve sorunu yalnizca engelli bireyin sahsi
sorunu olarak degerlendirmek, bu konu i¢in 6nemli bir eksikligi olusturacaktir.

Goffman (2014:140)"n da ifade ettigi lizere, gdzden diisiiriilebilir kisinin yakinlar
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ona (engelli birey veya damgali kisi) yalnizca gercegi saklamasinda yardimei
olmazlar, ayn1 zamanda bu rollerini onun bilgisi dahilinde, olanin ¢ok &6tesine de
tasiyabilirler; koruyucu bir daire islevi gorerek onun aslinda oldugundan daha
normal bir kisi gibi kabul gordiigiinii diistinmesini saglayabilirler. Dolayisiyla bu
yakin ¢evrede olan kisiler onun farkliliginin ve bu farkliligin olusturdugu
sorunlarin kisinin kendisinden bile daha fazla farkinda olacaklardir. iliskileri
baglaminda engelli kisinin, engelli olan kosullar1 yeniden iiretilirken, buna ilave
olarak engelli kisinin ailesinin de toplumsal iligkiler c¢ercevesinde sonradan
devreye giren olumsuz kosullar ile engelli olma siirecinin igine dahil oldugu
bilinmektedir (Giilliipinar, 2013:56).

Sosyoloji bazen hepimizin bir grubun bakis agisindan konustugumuzu
sOyler. Damgal1 birey kendisi i¢in ne diisiiniilmesi gerektigi hususunda yani ego
kimligi iizerine argiimanlarmm ve sdylemlerin carpistifi bir durumda bulur
kendisini. Kendisine siirekli ne oldugu veya olmadigina iliskin ne yapmasi veya
hissetmesi yoniinde bilgilerin verildigi bir durumdadir. Bunlarin sonucunda bir
benlik elbette kazanilacaktir. Ancak bu benlik sadece ve sadece gdgmen bir
nitelikte olacaktir. Onun i¢in ve onun iizerinden konusan bir grubun sesi olan
benlik (Goffman, 2014:172-173).

2.1.3 Benlik

Benlik organizmanin sahip oldugundan ayr1 bir 6zellige sahiptir. Benlik
gelisim gosteren bir seydir, dogustan var olan bir sey degildir. Diger bir ifade ile
benlik, bireyin bir biitiin halinde toplumsal deneyim i¢inde ve bu siirece katilan
diger bireylerle iliskilerinin sonucunda olusur (Mead, 2019:165). Benligin
gelisimi i¢in genel mekanizma diisiiniimselliktir veya kendimizi bilincin disinda
Otekilerin yerine koyma ve onlarin davrandigi sekilde davranma yetenegidir.
Nihai olarak insanlar, Otekilerin kendilerini inceledigi gibi kendilerini
inceleyebilirler (Ritzer ve Stepnisky, 2014:347). Kisi kendisini ait oldugu
toplumsal grubun genel bakis acis1 ya da ayni grubun farkli iiyelerinin bakis
acilar1 iizerinden dolayli olarak deneyimler. Bir birey ya da bir benlik olarak
direkt olarak ya da bir 6zne olarak degil; digerleri gibi kendini de bir nesne olarak
algiladigr stlirece kendi deneyimine niifuz eder. Kendisini nesne olarak
gorebilmesi i¢in ise toplumsal bir ortam igerisinde, diger bireylerin kendisine
yonelttigi tavr1 yeniden olusturabilmesi gerekir (Mead, 2019:168). Bunu yalnizca

kendilerini digerlerinin konumuna koyarak ve kendilerini o bakis agis1 {izerinden
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gorerek yapabilirler. Bir bireyin kendi benligini gordiigii bakis acisi, belirli bir
kimsenin ya da bir biitiin olarak toplumsal grubun bakis acisidir (Ritzer ve
Stepnisky, 2014:347). Diger bir ifade ile bir benlige sahip olmak bir toplumun
liyesi olmay1 ve topluluga ait tutumlar tarafindan yonlendirmeyi gerektirir (Ritzer,
ve Stepnisky, 2014:349). ifade edildigi {izere benlik toplumsal siire¢ icerisinde
gelisen bir seydir. Mead benligin gelisimini “genellesmis oteki”, “ferdi ben” ve
“sosyal ben” kavramlar iizerinden ayrintilandirmaktadir. Genellesmis Oteki; tiim
toplulugun tutumudur ve genellesmis Otekinin roliinii alma yetenegi benlik icin
esastir. Kisilerin kendilerini sirf miinferit olan digerlerinin bakis agisindan degil
genellesmis 6tekinin goriis acisindan degerlendirmeleri de son derece onemlidir
(Ritzer ve Stepnisky, 2014:348). Bu noktada "Ferdi ben" digerlerinin tavrina
yonelik olarak organizmanin tepkisidir; "Sosyal ben" ise kisinin kendisinin de
iistlendigi digerlerine iliskin tavirlardir (Mead, 2019:197). Yukarida yapilan
aciklamalar 1s1¢inda benlik ve benligin gelisimi 6zellikle toplumsal iligkiler
baglaminda 6nemli goriilmektedir. Fakat benlik ve benligin gelisimi agisindan
elestirilecek kisimlarda s6z konusudur. Toplumsal tutum ve yaklasimlarin
olumsuz yonde olmasi, bu tutumlarin igsellestirilecegi bireylerin, Ozellikle
dezavantajli gruplarin bundan zarar gdrmesine neden olmaktadir. Ozellikle
toplumsal yapida dezavantajli gruplar i¢inde yer alan engelliler ve zihinsel engelli
birey ve ebeveynlerin olumsuz toplumsal tutumlari i¢sellestirmesi ve onlarin bakis
acilarindan kendilerini degerlendirmeleri, sonugta olumsuz yaklagimlarin sebep
oldugu hastalikli bir benlik gelistirmelerine neden olmaktadir. Ciinkii benligin
igsellestirilmesi muhtemeldir. Mead'in goriisli acisindan kisiler kendilerine genis
toplumun verdigi tepkiyi verebilene kadar onlarin hem benlikleri yoktur hem de
onlar bu toplulugun gercek iiyeleri degildir. Bunu yapmak i¢in insanlarin
toplulugun tutumlarini igsellestirmeleri gerekir (Ritzer ve Stepnisky, 2014:351).4

2.1.4 Hayirsever ve Hak Temelli Yaklasim

Hayirseverlik ile  geleneksel olarak vurgulanmak istenen sey
hayirseverligin bireysel ilgisi ve dini ve vicdani nedenlerle yapilan yardim
girisimleridir. Biraz daha genis bir ifade ile hayirseverlik; cogunlukla dini, vicdani
ve duygusal giidiilerden hareketle yapilan, sadaka gibi kisisel bagislarla birlikte,
genel toplumsal refahi yiikseltmek amaci ile gergeklestirilen bireysel ve kurumsal
maddi (parasal) ve ayni (gida, giyim vb.) yardim faaliyetlerini ve bunlara goniilli

katilimi igeren yardim eylemidir (Aytag ve Eroglu, 2020:214). Hayirseverlik
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/yardimseverlik boyutlu yaklasim en duygusal ve en igten gelen model olarak
degerlendirilir. insanlar yoksul ya da muhtag durumda olan kisiyi gérdiiklerinde
ona para vermek ya da yardimci olacak bir tutumda bulunmak ister. Yani sira
“comertlik modeli” olarak da ifade edilen ve binlerce yil boyunca sosyal
sorunlarla miicadele asamasinda en onemli ve tek yaklasim olan hayirseverlik/
yardimseverlik temelli yaklasim, hayirseverin yoksullarin ihtiyaglarini bildigi ve
comertligi sayesinde bu gereksinimleri karsiladigi varsayimina dayanmaktadir.
Temel olarak acil ve anlik sikintilar1 ve gereksinimleri gidermek iizere para, gida,
elbise, barmmma destegi ve tibbi bakim bagislar1 gibi yardimlar1 igeren bu
yaklagimin g¢ogunlukla elestirilen tarafi, yoksulluk ve muhtaglik halini kesin
olarak ortadan kaldirmamasi ve yardim alan kisileri yapilan bagislara fazlaca
bagimli hale getirmesidir. Yani sira birgok durumda yoksullar gergek ihtiyaclarini
belirleme siirecine dogrudan dahil olamadigi i¢in yasamlarini yardimseverin
istedigi ya da bekledigi sekilde degistirmek zorunda hissedebilmektedir. Sonucta,
bu model sorunlarin nedenlerini ortadan kaldirma yonlii sistematik degisiklik
anlaminda hicbir sey yapmamaktadir (Sariipek, 2017: 43-44).

Bu baglamda toplumda bulunan dezavantajli gruplar ve engelliler eger
yasamlarini devam ettirebilecek yeterli gelire ve maddi olanaklara sahip degilse
hayirsever yaklagimlara muhta¢g duruma gelmekte veya bir sekilde bu
yaklasimlarin muhatabi1 olmaktadir. Goriiniirde ve genel olarak toplumda kabul
edilen, bu tip yardim ve yaklasimlarin gayet normal ve kabul edilebilir yonlii
olmasidir. Fakat bu tarz yardim yaklagimlari zamanla dezavantajli gruplar ve
engelli bireyleri yardima muhta¢ bir nesne haline getirmekte, yasamis oldugu
ayrimcilig1 dolayli bir sekilde arttirmaktadir. Diger taraftan hayirsever yaklagimin
karsit1 olarak gelisen ve bireylerin yardim nesnesi degil, bir hak 6znesi oldugunu
savunan hak temelli yaklagim, kisilerin hak sahibi oldugunu ve bu haklarinin
giivence altinda bulundugu/bulunmasi gerektigini savunmaktadir.

Hak kavrami insana dair biitiin disiplinlerin vazge¢ilmez ortak degeridir
(Gedik, 2020:28). Hak, insanin ruhsal yasantisinda sakli dogal bir olgudur. Hak
dedigimiz yetki, sonralar1 kisiligin ve buna paralel olarak diislincenin ilerlemesi
ile kisilige bagli bir yapiya ve biitiinlesmeye doniismektedir. Hakkin kullanimi
ancak halk bilincinin giiclenmesi Ol¢iisiinde deger ve onem kazanir. Toplum
hayatinda ve 0Ozellikle hukuk diizeninde hak, bor¢ veya ddev (yiikiimliiliik)

baglaminda c¢ok ince bir karsilik iligskisinin bulundugu goriilir. Hak kavrami
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yalnizca 6zel hukuk veya sadece bireyler i¢in degil kamu hukuku topluluklar
toplumlar ve uluslar i¢in de gecerli olmaktadir (Emini, 2004:203). Sosyal
yardimlarin insan onuru ve haklar1 g6z Oniinde bulundurularak siirdiiriilebilir
insani ve toplumsal gelisme amag¢ edinerek gerceklestirilmesi hak temelli
yaklasimin 6n kosulunu meydana getirmektedir (Atatanir ve Karatas, 2020:717).
Ciinkii hak temelli yaklasim ve hak temelli sosyal politika dogrudan toplum
olmak ve genis bir dayanigsma duygusu i¢inde yasamak diisiincesinden baslayarak
ve devletin roliinii ikame edilemez olarak belirleyip, kisilerin baska hi¢bir kurum
ve kurulus ya da bireye karst minnet duygusu hissetmeden, sosyo-ekonomik
giivence kapsaminda yasamasint olanakli kilmaktadir (Sariipek, 2017: 94-95).
Dolayistyla hak temelli olmasinin dogal bir sonucu olarak, vatandaslarin
toplumsal kalkinmadan alacaklar1 paylarin donemsel dalgalanmalara ve sadece
yardimseverlik duygularina terk edilmemesi ve talep etme hakkina sahip olunmast
ortaya c¢ikmaktadir (Sariipek, 2017:96). Hak temelli yaklasim; kisileri “hak
sahibi”, devleti ve devletin disinda bulunan aktérleri bu haklar1 saglamada “gérev
sahibi” olarak ifade etmektedir. Hak temelli yaklasim; herkesin kanun oniinde
esitlenmesi, haklarin kanun giivencesi altina alinmasi, hak ve esitlik kavramlari
lizerine yapilan evrensel vurgu, problemin temeline inme ve problemlere gegici
¢Ozlimler yerine, kalic1 ¢éziimlerin getirilmesi ¢abasi, kisileri aktif hale vardirip,
haklarin1 aramalarin1 saglamaya motive ederek, sistemi degisime zorlama ve
toplumdaki dezavantajli incinebilir gruplara yonelik pozitif ayrimer yaklagim
sergileme yonleri ile hayirseverlik ve ihtiyag odakli yaklagimlardan kesin olarak
ayrilmaktadir (Zengin ve Altindag, 2016:188).

2.1.5 Ayrimcilik ve Dislanma

Ayrimcilik  giinliik yasamin iginde sik rastlanilan bir olgudur.
Cinsiyetinden, yasindan, etnik kokeninden dolayr ise almmmama, bedensel
engelinden oOtiirii egitimden daha az yararlanma ya da arkadas cevresinde
dislanma, yakinlik kurulmak istenmeme veya cinsel tercihinden dolayr toplum
disina atilmak gibi 6rnekler ayrimciligin toplumsal boyutta somutlagsmis halini
olusturmaktadir (Erdogan ve Vatandag, 2020: 480). Ayrimcilik, bireyler arasinda
hastalik, maluliyet, din, cinsel yonelim veya diger herhangi bir sebepten ileri
gelen siirekli esitsizlik durumudur (Bhugra, 2016:336). Her seyin Oncesinde
ayrimceilik, onyargi ile baglamakta (Cankurtaran ve Beydili 2016:15) ve olumsuz

Onyarginin davranis haline doniismesi seklini olusturmaktadir (Erdogan ve
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Vatandas, 2020: 483). Toplumsal yasamin her alaninda bu 6nyargili tutumlara ve
ayrimce1 davraniglara birgok birey farkli 6zellikleri nedeni ile maruz kalmaktadir.
Bu farklilik unsurlarinin ig¢inde engellilik toplumsal yasamda olduke¢a yiliksek
oranlarda temsil edilmektedir (Mamatoglu ve Tasa,2018: 1). Engelli bireyler
toplumsal yasamin bir¢cok yerinde ayrimcilik ve dislanmayla yilizyiize gelen
dezavantajli gruplardan biridir. Bunun yani sira ekonomik yasam ve bilhassa
iggilicli piyasasina katilimlarinda sosyal dislanma ve ayrimcilik ile kars1 karsiya
kalmaktadirlar (Aslan vd., 2021:26). Bu durum hem "zevk temelli ayrimcilik"
(6nyargi) hem de "istatistiksel ayrimeilik" (karar verici kisilerin engelli bireylerin
gozlemlenebilir o6zelliklerini, gozlemlenemeyen ozelliklerin yerine kullanmasi
durumunda) olarak engelli bireylerin karsisina gelmektedir (Sarker, 2020:318). Bu
kisiler yasadiklar1 toplumda bir¢ok engellenme ile yliz yiize gelmekte ve bu
sekildeki desteklenmeme veya yetersiz desteklenme durumu, engelli kisilerin
diger engelli olmayan bireylerle esit haklardan tam olarak faydalanamama
sorununu beraberinde getirmektedir (Burcu, 2015:146). Bu sorunlar baglaminda
engelli bireylerin toplumsal yasam icerisinde karsilagsmis olduklar1 problemleri ve
ayrimcilig1 ortadan kaldirma, onleme veya onlar1 da toplumsal yasamin iginde
tutma amagli baz1 yasa ve diizenlemeler bulunmasina ragmen, engelli bireylerin
yasamis oldugu onyargi, dislanmislik ve ayrimcilik devam etmektedir. Ciinkii iyi
ve anlamli goriilen birgok uygulamanin arkasinda ortiilii bir bigimde engelli
bireylere yonelik diglayict ve ayrimci tutum devam etmektedir. Egitim, istthdam
ve toplumsal cinsiyet konular1 bu uygulamalara verilebilecek drnekler arasindadir.

Engelli genglerin sadece ufak bir kism1 engelli olmayanlara kiyasla daha
ileri egitim olanaklara ulasmay1 basarabilmektedir. Ayrica ¢alisma ve is hayati
cagdas kapitalist toplumlarda en 6nemli kurumdur. Calisma doneminde bulunan
bir¢ok engelli kisi, is pazarlarinin disinda birakilmislardir. Biitiinii incelendiginde
kamu yapilarinin engelli olmayan kisilere gore insa edildigi goriilmektedir ve
engelli kisilerin cogu bu nedenle evlerinden ¢ikamamakta, aligveris yapamamakta,
banka, postane, hastane islerini yerine getirememekte, bos zaman faaliyetlerinde
bulunamamaktadir. Bu durumda engelli kisiler, bu belirtilen ve her bireyin
yasaminda var olan rutin faaliyetlerin disinda kalmislardir (Burcu, 2015:143).

2.2 Kuramsal Cerceve

Arastirmanin bu bdliimiinde, arastirmaciya onemli bir kilavuzluk ederek,

bulgular1 analiz edip sonug¢ ve tartisma bdliimiinde sonuca varilmasina yardimci

61



olacak kuramsal ¢ergeve boliimii ele alinmistir. Bu boliimde tibbi ve sosyal model
yaklagimlarimin yan1 sira sembolik etkilesimci yaklagim ve elestirel engellilik
caligmalar1  yaklagimlarindan cinsiyet ve 1rk engellilik yaklasimlarina
deginilmistir.

2.2.1 Tibbi Model Yaklasim

Engellilik sosyolojisi literatiiriine bakildiginda “engellilik” ya da “engeli
olan birey” konusuna tibbi ve sosyal perspektiften bakilmakta ve bu iki perspektif
karsilikli elestirilerle konuyu ele almaktadir. Tibbi bakis agis1 ile ele alindiginda
“engellilik”, “saglikli olma” tanimi karsisinda veya “engeli olan birey”, “engeli
olmayan birey” acisindan dezavantajli bir noktada kabul edilir. Cilinkii “engeli
olan birey”, “saglikli” birey gibi 6zgiirce davranamayan, bedensel niteliklerini tam
islevsel kullanamayandir ve dolayisiyla ya iyilestirilmelidir ya da rehabilite
edilmelidir.

2.2.2 Sosyal Model Yaklasim

Engellilige tibbi yaklasimin arttigr toplumsal baglamin ekonomik
temelinde meydana gelen degisim neticesinde, engelliligin algilanmasinda ve
degerlendirilmesinde keskin farklar olusturan sosyal model, engellileri bagimli,
yardima ve bakilmaya muhtag, edilgen ve iiretken olmayanlar seklinde ifade eden
yaklasima karsit olarak, ilk once, sosyal bir hareket olarak meydana ¢ikmistir.
Yani engelliligin sosyal teorisi ya da sosyal model seklinde literatiirde yer alan
teorik yaklagim, engelliligin toplumsal siire¢ icerisinde insa edildigini ortaya
koyarak, bir anlamda devrimci bir 6zellik tasimaktadir. Sosyal modelin bu radikal
yaklasimi bir yandan engelliligin toplumsal bir problem olarak algilanmasini 6n
goriirken, diger taraftan da engellilik alanina bagl olarak sorumluluk mercilerini
de farklilastirmistir. Ciinkii sosyal model toplumsal bir sorumluluk anlayisi
temelinden hareket etmektedir (Okur ve Erdugan, 2010: 253-254).

Sosyal model kisileri engelli kilan durumun onlarin “engellilikleri”
olmadigimi ileri siirmektedir. Engelli kilan ana faktor, toplumun kisitlayici,
damgalayici, ayrimec1 ve dolayisiyla engelleyici tutumlaridir. Bu bakis engelli
kisilerin kendilerini toplumdan soyutlanmis degil aksine toplumla bir arada,
biitiinlesmis hissetmelerine ortam hazirlamaktadir. Bu biitiinlestirici yaklasim,
giinlimiizde giderek artan dlgiide kabul gérmektedir (Arikan, 2002). Sosyal agidan
ise “engeli olan birey” sosyal yasami i¢inde engellenmis bir duruma getirildigi

icin dezavantajli durumdadir. Esas olan bireyin kendi bedensel niteligindeki
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avantajsiz konumundan ¢ok toplumda o niteligi ya da nitelikleri tizerinde biriken
olumsuz kiiltiirel tanimlamalardir ve herkesi i¢ine alic1 bir organizasyonu yerine
getiremeyen “basarisiz" toplumun varligidir (Burcu, 2017:109).

Bireylerin sosyal ve toplumsal engeller tarafindan engellendigini diisiinen
sosyal model acisindan engelliler, ¢cevresel, ekonomik ve kiiltiirel olmak iizere ii¢
basliga ayrilmaktadir (British Council of Disabled People, 1981, Akt.:Cinisli,
2012):

* Cevre engelli insanlar i¢in, engelli olmayan insanlara oldugu kadar
hareket alan1 ve iletisim kolaylig1 saglamayarak ve engellilerin erisimine
kapali olarak onlar1 engelli kilmaktadir. Cevrenin 6nemli bir kism
kusursuz insanlar tarafindan kusursuz yasam icin diizenlenmistir.
Ornegin, eger gevre tekerlekli sandalyedeki kisiler icin diizenlenmis degil
ise "engelli"dir. Tekerlekli sandalyeye uygun bir yapt muhtemel
rampalar, asansorler, genis kapi ve koridor alanlar ile erisilebilir 151k
diizenekleri ve motorize kapilar1 i¢erecektir. Bu diizenlemeler tekerlekli
sandalyedeki bireylere yarar saglayacakken, digerlerine de fayda

saglayabilir.

Ekonomik ac¢idan da toplum engelli insanlar i¢in handikaplar
icerebilecektir. Ornegin Cinisli (2012:11)'ye gore, okulda dersler engelli
olmayan kisilere gore diizenlenmektedir. Bunlar engelli bireylere uygun
olmayan cevreler ve 6gretme metotlar1 kullanilan derslerdir. Ornegin
okuma giicliigii ¢ceken bir kisi sadece dislektik olmayan 6grenciler igin
olusturulmus bir derste 6grenme acisindan zorluk yasamaktadir. Eger
ders okuma zorlugu olan kisiye uygun bir bicimde 6gretilirse bu kisiler
problem yasamayacaktir. Isyeri ve geleneksel is rolleri engelli kisilere
uygun degildir ve is yerleri genellikle erisilmezdir ve engelli kisilere

genellikle engeli olmayanlara gore daha az para ddenir.

Kiiltiirel agidan engelli olmayan toplumun fiziksel ve psikolojik
sinirliliklart  olan engellilere yonelik, Onyargili bakislar1 negatif
yaklagimlar1 sebebiyle toplum engelli insanlar1 hayal kirikligima sevk
etmektedir. Onyargi farkin kabul edilmesi ile baglantilidir ve engelli
insanlar, engelli olmayan insanlarin bakisindan normal olarak
goriilmezler (Swain, Finkelstein, French ve Oliver, 1993:11,

Aktaran.:Cinisli, 2012:11-12). Onyargilar dilde belirgindir ve engelli
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insanlar1 tanimlamak i¢in kullanilan terminolojinin biiyiik bir cogunlugu

medikal etiketlerden meydana gelmistir. Kisiler negatif bir niteligi

belirten bir etiketten daha fazlasidir ve bu etiketlere ilave edilen izler,

Ozirlii kisilerin basarmak istediklerini basarmaktan alikonulduklari

anlamina gelmektedir (Cinisli, 2012: 11).

Ayni sekilde Mese (2014:90)’ye gore sosyal yaklasimin ana dayanagi,
insanin biyolojik yapisinin disindaki faktorlerin de engellilige neden olabilecek
bir giice sahip oldugu gercegidir. Ozellikle toplumsal iliskiler icinde sosyolojik
olarak ifade edilebilir ki engelli olmak yalnizca engelli bireyle (veya bireyin
engelleriyle) smirli olmayan bir konudur. Engelli olmak, engelli kisinin
biyolojik/organik engelinin; ailesi, toplumsal ¢evresi, kurum ve yapilar tarafindan
anlamlandirildiginmi ve gesitli pratiklerle sekillendirildigi ve yeniden iiretildigi bir
mesele olarak karsimiza ¢ikmaktadir (Giilliipinar, 2013:43).

Sosyal model baskinin yerine yetki sahibi olmayi, diiz bir tedavi siireci
yerine  biitiinciil bir sosyal bakim ve hizmetler genisligini ve
marjinallesmenin/damgalamanin yerine ise toplumla biitiinleserek, toplumsal
hayata dahil olma adina caba sarf etmektedir (Ozgokgeler ve Alper, 2010:40). Bu
yaklasim acisindan devletin engelli bireyleri koruma, egitim, ulagim, saglik,
barinma, bakim ve haklar1 itibariyle bilinglendirme sorumluluklarmin yaninda,
ayrimciliga, sosyal dislanmaya maruz kalma ihtimallerine yonelik diger
vatandaglarini da bilinglendirme ve uyart yapma gorevleri bulunmaktadir
(Giiltekin ve Sezer, 2017: 85).

2.2.3 Sembolik Etkilesimci Yaklasim

Sembolik etkilesimciligin odag1 giindelik hayattir. Isminden de
anlagilacagi sekilde etkilesime ve eylem ile aktor olarak insana ve onlarla
baglantili sembollere ve onlarmn anlamlarma odaklanir (Ritzer ve Stepnisky,
2012:116). Sembolik etkilesimci yaklasim, catismaci yaklasimin makro diizey
esitsizlikleri analizinin aksine, insanlarin birbirine karsi nasil davrandiklar ve
giinliik yasamlarim1 nasil anlamlandirdiklar1 gibi mikro diizey analizlerle
ilgilenmektedir. Bu yaklagima gore toplum, birey ve grup etkilesimlerinin 6zetidir
(Kendall, 2013:12). Toplum birbirleri ile ¢akisan rollerden olusan bir sekilde ve
toplumsal diizen birbirleri ile farkli semboller ve isaretler vasitasiyla iletisim
kuran kisilerin ortak anlamlari benimsemesi neticesinde meydana gelen bir

etkilesim agidir (Jamrozik ve Nocella, 1998: 26-27, Akt.: Burcu, 2015a: 52).
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Sosyal model penceresinde bulunan sembolik etkilesimci yaklagim, sosyal
insact ve onun dahilinde sekillenen sosyal politik modelin ¢ok uzaginda
olmamakla beraber, islevselci-cevreci/ ekolojik modele de oldukca destek
olmaktadir (Burcu, 2015:53). Sembolik etkilesimci yaklasim dahilinde
benimsenen "etiketleme (damgalama) modeli", engelli kisilere yonelik olumsuz
kiiltiirel tanimlamalarin ya da damgalamalarin, engelli kisilerin sosyal hayatta
birlikte yasadiklar1 engelli olmayan, normal olanlara gore daha olumsuz sartlarda
bulunmalarindan ve bu baglamda daha cetin kosullar i¢inde yasamak zorunda
kalmalarindan 6tiirii ortaya ¢iktigini ifade eder (Burcu, 2015: 55). Etiketleme veya
damgalama kavramlar1 sosyolojide 6zellikle ikili veya grup bazli iligkilerde ortaya
¢ikan oOnemli eksiklikleri ve sorunlar1 ifade edebilmesi agisindan Onemli
gorilmektedir. Bu kavramlar dahilinde sosyoloji iginde s6z konusu kavram
Goffman ismi ile anilmaktadir (Aksakal, 2016: 8). Goffman (1963), bir kisinin ne
olmasi gerektigi yani “varsayillan toplumsal kimlikile beraber, bir kisinin
gercekte ne oldugu, yani “gercek toplumsal kimlik™ arasindaki mesafe ile ilgilenir.
Bu iki kimlik arasinda agiklik olan herhangi bir birey damgalanir. Damga,
damgalanan insanlar ve normal olanlar arasindaki dramaturjik etkilesime
odaklanir (Ritzer ve Stepnisky, 2014: 366). Damga kavram iki sekilde ayrilmis
bir bireyler grubunun -damgalilar ve normaller- mevcudiyetinden ziyade, en
azindan bazi iligkiler ¢ercevesinde ve hayatin belli kisimlarinda, her birimizi iki
rolii de oynamaya iten ve her yerde mevcut bir toplumsal siirecin edinimidir.
Normal ve damgali somut bireyler degillerdir. ikisi de birer bakis agisidir. Bu
bakis agilar1 karma iligkiler esnasinda olmasi gerektigi sekilde yerine getirilmemis
normlar geregince toplumsal olarak iiretilirler (Goffman, 2014:190). Toplumsal
yasamda damgali kisinin 6zel durumu, soyledir: Toplum ona biiyiik bir grubun
tiyesi oldugunu sdyler. Bu onun normal bir kisi oldugu anlamina ulasir fakat ayni
zamanda toplum damgali bireye onun bazi yonlerden “farkl’” oldugunu ve bu
durumu reddetmesinin bosuna olacagini da ifade eder. Bu farklilik kesinlikle yine
ayni toplumdan kaynaklanir (Goffman, 2014:172). Diger taraftan, engellilere
iliskin damgalama sdyleminde asil vurgu bireyin fiziksel niteliklerine degil, bu
nitelikleriyle kiginin giinliilk yasantisindaki iligki ve etkilesimlerinde ortaya ¢ikan
belli ya da gomiilii anlamlar tizerindedir. "Normal" olanin disindaki engelli birey
toplum tarafindan ya da engelli kisinin iligki i¢inde oldugu digerleri tarafindan

etiketlenmektedir (Burcu, 2006: 71). Bu baglamda engelli bireyler yasadiklar
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toplumda en fazla "acinacak kisi" etiketlemesine maruz kalmaktadirlar. Bu
etiketlemeleri sirastyla "reddedilme, dislanma, istenmeme, alay edilme” ile
“kiigiik goriilme" izlemektedir (Burcu, 2006:76).

Zihinsel engelli birey ve ailelerinin, engelliligin getirmis oldugu
problemler ile basa ¢ikma siireglerinin yani sira, engellilik acisindan 6nemli olan
bir diger problem ise toplumsal yasam igerisinde kurmus olduklar iligkiler
dahilinde smirlandirilmalart ve dislanip etiketlenmeleridir. Sosyal ¢evrenin
zihinsel engelli bireyi kabullenmemesi ya da bu durumunu gergek dis1 eksiklik
haline dontistiirmesi durumunda engelli bireyin yasami daha da zorlagmaktadir
(Saglam, 2016). Toplumumuzda yaygin olarak engelli olmak toplumsal iliskiler
bag igerisinde kabul edilmekten digslanan sapkin, istisnai ve anormal bir durum
olarak goriilmektedir. Sosyolog Erving Goffman (2014)’dan 6diing olarak ifade
edersek engelli insanlara siirekli olarak "olumsuz bir etiketleme" yaklagsmaktay1z.
Bu yaklagim normal olmamakla birlikte, zihinsel engellilerin sahip olduklar1 veya
olabilecekleri kimliklerini bozmakta ve asindirmaktadir (spoileridentity). Bu
yiizden engelli birey sadece kendinde olan bir 6ziirden dolayr dezavantajli degil,
ayni zamanda engelinden dolayr toplumsal yasam igerisinde kendisinin
eksikligine verilen farkli nitelikteki deger yargisindan dolayr daha da dezavantajl
bir duruma gelmektedir. Bu nedenle diyebiliriz ki toplumun engelli bireye
yiikledigi anlamin kokleri temelden sosyolojiktir. Engellilik belli 0Olgiilerde
toplumsal olarak sinirlar1 ve ¢ergevesi ¢izilen bir olgudur. Yani sira engel olmaya
verilen anlam ve onun etiketlemesi bir ¢esit toplumsal bilgidir (Giilliipinar, 2013:
55-56). Engellilik agisindan etiketleme modelinde Burcu (2007a:71)'nun da
belirttigi gibi asil 6nem bireyin digerlerinden farkli olan zihinsel ve fiziksel
ozellikleri iizerine degildir. Onemli olan durum, kisinin bu niteliklerine bagl olan
veya toplumda bireyin ¢esitli zihinsel ve fiziksel 6zelliklerine odaklanilan giinliik
yasamindaki etkilesimlerinde sekillenen, agik ya da gdmiilii anlamlar tizerinedir.
Toplumda normal olarak kabul gorenin disindaki engelli kisi, toplum tarafindan
veya engelli kisinin iliski i¢inde bulundugu digerleri tarafindan sosyal etkilesim
ag1 icinde etiketlenmektedir. Bu ifade edilenlerin neticesinde sembolik etkilesimci
yaklasim da engellilik olgusunun kimlik, tutumlar, etkilesim, etiketleme ve ¢evre
alanlar1 ile yorumlandigini ve 6zellikle kisi ¢evre etkilesimi odak noktasinda ele

alindigini sdylemek miimkiindiir (Burcu,2015a: 55).
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2.2.4 Cinsiyet ve Engellilik Irk Calismalar:

Engellilik caligmalar1 giderek biiyiiyen bir akademik arastirma ve
profesyonel alan olarak 1970’lerde ortaya c¢ikmis ve 21. yiizyila dogru
genislemistir. Yasanan gelismeler sonucunda, engelli insanlarin toplumda ses ve
varli@inin artmasi, toplumsal kurumsallasma ile engelli bireylere yonelik
farkindaliga katkida bulunmustur. Bunlarla birlikte, engellilik calismalari,
engellilere iliskin tibbi ve bireysel patoloji modellerinin engellilerin durumunu ve
vatandagliklarini sinirlamasina karsi yeni paradigmalarin yesermesine katki
saglamigtir (Meekosha ve Shuttleworth, 2009: 49). Tibbi model geleneksel
engellilik paradigmast (Kuhn, 1970) olarak ifade kazanirken, engelli insanlar
bunun yetersiz bir yol oldugunu goérmeye bagladiktan sonra hayatlarin1 anlamaya
yonelik bir paradigma degisimi yasanmistir. Sosyal model bu agidan 6nemli bir
degisim olmakla birlikte, 90’larda sosyal modelde de sorunlar oldugu
diisiiniilmeye baslanmistir. Sonug¢ olarak engellilerin sorunlarin1 hesaba katip,
sosyal modelin smirliligini asip, daha etkili olacak bir yaklagima ihtiyag
duyuldugu anlasilmistir (Shakespeareand Watson, 2002: 23-24). Engellilik
caligmalari bu baglamda, pek cok iilkenin arastirma disiplinleri {lizerinde etki
olusturmus, sosyal ve beseri bilimlerden bagslayarak mimarlik, tasarim,
miithendislik ve tip gibi alanlarda daha fazla ilgi gormeye baslamistir. Cok
disiplinli ve disiplinler aras1 bir nitelige kavusan engellilik ¢alismalarinin farkli
disiplin perspektifleri ile etkilesime girmesi s6z konusu olmasi ile birlikte (SDS
Board and Acevedo 2021), ayn1 zamanda engellilige yonelik spesifik
yaklasimlarin bir elestirisi olarak da diisiinlilmiistiir (Linton1998; Meekosha2004,
Aktaran: 2009 Meekosha: 49). Elestirel Engellilik Caligmalar1 (Critical
DisabilityStudies), terimi  bilimsel c¢alismalarda giderek daha fazla
kullanilmaktadir (Linton 1998; Meekosha 2004).

Elestirel engellilik ¢aligmalari, insanlarin yasam deneyimlerini anlamak ve
ileriye yonelik sosyal, politik, ekonomik degisim yollarim1 kesfetmek icin sosyal,
politik ve agiklayici paradigmalarin yeniden degerlendirilmesini vurgulamaktadir
(Meekosha ve Shuttleworth, 2009: 49). Elestirel kelimesi kendini degerlendirme
duygusuna c¢agrisim yaparken, yeniden degerlendirme, ‘“Nereden geldik?”,
“Neredeyiz?” ve ‘“Nereye gidiyor olabiliriz?” gibi bir durumu ifade eder
(Goodley, 2013: 82). Elestirel engellilik ¢alismalarinin gelistirilmesine etki eden

s6z konusu yeniden degerlendirmeyi etkileyen bir dizi faktdr bulunmaktadir:
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Ornegin, fonksiyonel bir smirlama olarak biyolojik sakatlifa vurgu yapan tibbi
modelin tersine, sosyal model engelliligi toplumsal ayrimcilik sistemi olarak
“engellilik” kavramsallagtirmasimni savunan bir yaklasim sergilemistir. Bu
birey/toplum ikili diisiince tarz1 engellilik arastirmalarinda gerilimlere,
boliinmelere yol a¢mis, feministler, kiiltiirel c¢alisma akademisyenleri ve
postmodernistler tarafindan elestirilmistir. Elestirel engellilik ¢caligmalar teriminin
kullanilmas1 bir anlamda, “Sosyal ve Tibbi model”, “Ingiliz ve Amerikan
Engellilik Calismalar1”, “Toplumsal Engellilik ve Bedensel Sakatlik” gibi ikili
diisiince tarzlarina yonelik bir elestirinin ifadesi olmustur (Meekosha ve
Shuttleworth, 2009: 49). Elestirel engellilik yaklagimi, bu tarz séz konusu
engellilige iliskin geleneksel varsayimlarin ve tartismalarin elestirisine
dayanmaktadir (Hosking, 2008: 4). Engellilik analizine yonelik bu tarz elestirel
bir yaklagimin ortaya ¢ikis1 bir takim son gelismelerle de baglantilidir. Ozellikle
bazi yazarlara gore, bu gelismeler sosyal modelin 6tesinde daha dnce kenarda olan
baz1 disiplinlerin bu alana girmesi ve bazi teori ve teorisyenlerin daha 6nceden
olan  dogmatik  egilimlere = meydan okumaya c¢alismast  sebebiyle
olugmustur (Goodley, 2013: 82).

Engellilik iizerine yapilan c¢aligmalarda sosyal model perspektifi bedeni
dikkate almadan analizlerini yapmaktadir. Fakat beden ve bedene iliskin deneyim
onemlidir. Bedenlerin bazilar1 statik, digerleri epizodik, bazilar1 dejeneratif ve
digerleri terminal olabilmektedir (Goodley, 2013: 85). Bu baglamda, insanlar
hem sosyal engellerden hem de bedenlerinden dolayr engellidirler. Kisacasi
elestirel engellilik caligmalar1 engelliligin tek tanimi ve boyutu olmadigini,
engelliligin ¢cok boyutlu oldugunu ve dolayisiyla tek bir taniminin olamayacaginin
altin1 ¢izer. Dolayisiyla, elestirel engellilik ¢alismalar1 yeterli bir toplumsal
engellilik kuramiin engelli bireylerin deneyimlerinin tiim boyutlarini ig¢ine alan
bedensel, psikolojik, kiiltlirel, sosyal, politik baglami i¢inde barindirmis olmasi
gerektiginin - altim ¢izer  (Shakespeare = ve  Erickson,  2000:15-19,
Akt:Shakespeareand Watson, 2002 :19). Bu baglamda, hem bireysel (insan kisiligi
ve psikolojisi) hem de toplumsal faktorleri hesaba katarak daha kapsamli bir yol
izleyen ve daha fazla degiskeni dikkate alan biyo-psiko-sosyal modeli savunanlar
vardir (Yardimci, 2015: 11-12). Bu model yas, cinsiyet, sosyal pozisyon, etnisite,
kisilik ve basa ¢ikma davranisi, yasam tarzi ve ge¢mis ve simdiki tecriibe gibi

faktorleri iceren bireysel karakter Ozellikleriyle, topluma tam katilimin
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engellerinin ve kolaylastiricilariin etkilerini kapsayan igeriksel unsurlari ig¢ine
alir (Burcu, 2010, Akt.: Burcu, 2015: 35). Ayrica tibbi model ve sosyal model
ikileminden uzaklasan diger bir goriis de algi ve yasantilar1 One c¢ikaran
“fenomenolojiden” ilham alir. Buradaki temel kavramlardan biri yaganan bedendir
(lived body). Burada kisinin kendi bedenini nasil tecriibe ettigi kismindan yola
cikilir. Kisinin bedeni, engelli kisinin, diinyada nasil var oldugu, nasil yasadig
acisindan belirleyici bir roldedir. Ciinkii bireyin viicut buldugu yer kendine dair
deneyimin nesnel ve 6znel kisimlarin1 bir araya getiren bedendir. Bu baglamda
bedeni dikkate almadan, sadece toplumsal ayrimcilik bi¢imlerini dikkate alarak,
kapsamli ve dogru bir agiklama yapmak miimkiin degildir (Yardimci, 2015: 11-
12).

Elestirel engellilik ¢alismalarinda bir hat, Michel Foucault'nun beden, tip,
cinsellik, bilim ve normallik a¢isindan calismalarini izlemektedir. Bu yaklasima
gore hem bedeni hem de deneyimi sekillendirip, yapilandiran bilgi iktidar
diizenekleridir. Daha agik olarak toplumlarin belirli tarihsel donemlere ait bilme
bicimleri vardir. Bu bigimler ilgili donemin hakikatini iiretir, iktidarin harekete
gecmesine firsat verir. Bu baglamda bedenimizi de onunla ilgili engellilik
deneyimimizi de big¢imlendiren bu hakikat oyunlar1 ve iktidar teknolojileridir
(Yardimci, 2015: 13). Bu baglamda,Michael Foucault, iktidar incelemesinde
bulunurken, bedenin denetim altinda bulunmasinin tarihsel siire¢ baglaminda nasil
degisikliklere ugradigini ortaya ¢ikarmistir. Foucault'ya gore, beden tarihin biitiin
boyutlarini tizerinde bulundurmaktadir (Vural, 2019:33).

Engellilik caligmalarinda diger bir alan olarak feminizm, -elestirel
engellilik  kuramin gelisiminde son derece O©nemli olmustur. Engellilik
caligmalarinin genis bir feminist elestirisi 1980’lerde ortaya c¢ikmistir. Kuzey
yarimkiirede kadin hareketinde aktif olarak yer alan bircok engelli feminist
aktivistler engellilik ¢aligmalarinda erkek giindeminin nasil insa edildigini hem de
engellilik  hareketinin nasil erkeklerin kontroliinde oldugunu giindeme
tasimislardir. Yani bir¢ok disiplinde oldugu gibi engellilik ¢alismalarinin ve
hareketinin erkek egemen oldugu gercegini ortaya c¢ikarmislardir. Bu aktivistler,
kendi seslerini gelisen engellilik disiplini ve hareketlerinde bulmak istemiglerdir.
Bu engelli feminist aktivist kadinlar toplumda kendi sosyo-ekonomik statiilerinin
engelli erkeklerinkinden daha diisiik oldugu gerceginin altin1 ¢izmislerdir

(Meekosha ve Shuttleworth, 2009: 58-59). Cagdas ve toplumsal yasamin her
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alaninda engelli kadinlarin durumu daha kotliydii. Yani engelli kadinlar hem
kadin olmalarindan dolayr hem de engelli olmalarindan kaynakli “coklu
dezavanta]” yasiyordur. Bu ¢oklu dezavantaj kavrami daha sonra elestiriye acik
hale gelmistir. Bu kavram engellilik ve cinsiyet deneyiminin icerdigi karmasik
anlam katmanlarin1 anlamak i¢in yeterli bulunmadigi i¢in elestirilmistir. Birbiri ile
rekabet eden kimlikleri birlestirmek ve deneyimlenen ¢oklu dezavantajlar1 analiz
etmedeki kuramsal eksiklik kesisimsellik kavraminin gelismesine yol agmustir.
Farkli gruplarin irklari, smiflar, cinsiyetleri nedeniyle ayrimciliga ve
otekilestirmelere ugradigi bir donemde, feminizm ile engellilik c¢alismalar
baglanmistir (Meekosha ve Shuttleworth, 2008: 58-59).

Kesisimsellik, ABD’deki siyahi feministlerin yazilarindan ortaya ¢ikmaistir.
Bu feministler, yazilarinda 1irk ve cinsiyet yapilarinin nasil kesistigini gozler
oniine sermek ve tek veya ¢oklu kimlik kavraminin 6tesine gegerek irksal baski
deneyimlerinin nasil cinsiyet baski deneyimleriyle kesistigini ortaya c¢ikarmayi
ama¢ edinmislerdir (Collins, 1990; Crenshaw, 1991). Feminist kesisimsel
diisiincesi cinsiyet ve 1irk temelli toplumsal baski yapilarinin oldugunu kabul eder.
Ancak onlar1 ayiran nokta, bu baski yapilart birbirinden bagimsiz olarak islemez,
aksine birbiri ile i¢ ige gecmis sekilde, birbiri ile kesiserek tahakkiim matrisleri
seklinde vuku bulurlar (Collins, 2000: 21). Esasinda burada kadinlar1 bir araya
getiren ¢ok katmanli problemler kiimesinin bir arada bulundugu anlasilmaktadir.
Her biri i¢in farkli diizeyde sorun olusturabilecek dil, din, milliyet, kimlik, kiiltiir,
cinsel yoOnelim gibi aidiyetlerin bir arada bulunmasi, tam olarak kesigsimsel
yaklasimin ana diigiincesinin merkezine oturmaktadir. Kadinlar sadece kadin
olmalar1 sebebiyle ikinci planda gorilmemekte, ayni zamandadili, cinsel
yonelimi, dini gibi tercihleri de kadinin diglanmasina sebebiyet vermektedir
(Avcil, 2020:1308).

Feminist engellilik caligmalar1 temsil ve farklilik sorunlarini da ele
almistir. Kimlik, 0znellik, beden, cinsellik ve dil konularinda c¢alismalar
yapmislardir. Feminist yaklasimda, kiiltiirel bir yapilanma bi¢imi olarak, kimlik
ve Oznelligin irdelenmesine paralel olarak, siyasi bir elestiri ile engellilik kadinla
iligkilendirilmistir (Burcu, 2015: 67). Feminist engellilik teorisi, kadin
kategorisinin birligi, yasanilan bedenin statiisii, goriiniis siyaseti, tibbilestirme,

bedenin istiinliigii, normalligin ayricali§i, ¢ok kiiltiirliilik, cinsellik, kimligin
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sosyal ingas1 ve entegrasyona baglilik gibi konulara génderme yapar (Thomson,
2002: 4).

Feminist yaklagim engelliligin tanimlanmasinda ve anlasilmasinda ilk
model olarak diisiiniilen tibbi modeli elestirir. Feminist yaklasim tibbi modelin
tamam1 ile diizeltilemiyorsa da tibbi operasyon ile miimkiin oldugunca
hafifletilmesi gereken bir bozukluk veya hastalik olarak diisiindiigii engellilik
yaklasimmin yikilmasi gerektiginin siki bir savunucusudur (Burcu, 2015:68).
Feminist yaklasima goére, tibbi modelin inanci yikilmaldir ¢iinkii engelliligin
tedavi edilmesi gereken bir sey olarak goriilmesinin altinda “iyi, saglikli, normal,
dogru” bir bedenin nasil goriindiigii, davrandig1 ve performans gosterdigine iliskin
sosyal ve Kkiiltiirel standartlar bulunmaktadir. Bu duruma gore, iyi, saglikli,
normal, dogru bir beden 6zel veya kamusal bolgelerde, istemsizce kasilmaz,
segirmez, hiriltili nefes almaz, topallamaz, kekelemez, altina kagirmaz ya da gaz
cikarmaz. Bu sebeple sosyal ve kiiltiirel standartlara uygun goriiniir. Bu baglamda
engellilik alaninda ¢alisan yetkililerin uzun bir siire tartistiklar1 “normallestirici
stireclerdir” ki bunlar aslinda yonetim diizeni dahilinde “saglikli, normal, dogru
beden” imajlarini iiretme ve kontrol etme araglarina sahip olan elit ve gii¢lii sinifin
tiyeleridir (Burcu, 2015: 68-69). Engellilik kavrami ideolojik kategorilerin
kiimelendigi genis bir kavrami ifade etmektedir. Hasta, deforme, deli, ¢irkin,
yash, sakat, hastalikli, anormal veya zayiflamis tarzinda bunlarin hepsi kiiltiirel
kurallara uymayan bedenleri degersizlestirerek insanlari dezavantajli duruma
distirmektedir (Thomson, 2002:5).

Feminist bakis agis1 bir¢cok konu ile ilgilendigi gibi cinsiyetin dil temelinde
nasil insa edildigiyle de ilgilenir. Erkek-kadin kategorilestirilmesinde erkek
kategorisi akil, mantik, bagimsiz, aktif, gii¢lii, tam gibi sifatlarla bagdastirilirken,
kadin kategorisi akil ve mantiktan yoksun, bagimli, pasif, gii¢siiz, yarim/eksik gibi
sifatlarla tanimlanir (Tong Rosemarie, 2006). Feminizmin karsilikli zit dikotomik
ikiciliklere kadin/erkek, doga/kiiltiir ve toplumsal cinsiyet/cinsiyet ayrimina
meydan okumasi bedensel sakatlik/toplumsal engellilik ikilisine meydan okumaya
yardimci olmus ve bu konudaki tartismayr baslatmistir.Buradan hareketle

engellilik ve engelli olmayanin toplumsal olarak nasil insa edildigini analiz eder.
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Tablo 2.1: Engellilik Kompleksi

Engellilik Engeli Olmama
Duygusal Rasyonel

Deli Akl1 basinda
Bagiml Bagimsiz

Ici ige gegmis Atomistik
Oturan Ayakta

Toplu paketler Yalniz kurtlar
Sakatlayici Norm koyucu

Karisik, Bulagik

Yalniz, tek basina

Otekiler, digerleri

Ayni, degismez

Cevre

Erkek

Doga Medeniyet
Insan olmayan Insan
Hayvan Anthropos
Kozmoloji Bilim
Stirdiiriilebilirlik Biiylime
Beden Zihin

Kaynak: Goodley'den uyarlanmigtir (2018: 17)

En abartili sekliyle Engellilik/Engelli olmama kompleksi Tablo
2.1°degoriildiigii gibi, karsit kutuplar arasinda keskin bir kontrast (zitlik)
sunmaktadir. Tibbi ve bireysel modeller engelliligin somutlagmis, eksik, duygusal
ve irrasyonel dogasmi vurgularken, bagimlilik ve kolektiflik engellilik
deneyiminin nitelikleridir (Goodley ve digerleri, 2019: 987). Bu temsil engellilik
ve engelli olmama arasinda egemen kiiltiirel tahayyiilleri, engellilikle iliskili ve
farkli kutuplasmis varliklar olarak yakalamayi amaglamaktadir (Goodley, 2019:
987). Bu tabloyu feminist bakis acisiyla daha derinlemesine incelersek,
engellilikle beden; hayvan, doga, cevre, otekiler, bagimli, deli, duygusal, insan
olmayan gibi tanimlamalarla G6zdeslestirilirken, engelli olmama hali yukarida
sayilan sifatlarin tam tersi sifatlarla 6zdeslestirilmistir: zihin, antropos, medeniyet,
erkek, ayn1 (degismez), otonom, akilli, rasyonel ve insan gibi kavram ve sifatlarla
temsil edilmektedir (Goodley, 2018: 17).

Feminizme gore, tibbi modelde iyi niyetler bulunmasina ragmen, engelli
bireylerin beden, ruh ve akillarina kars1 agikg¢a bir baskict durum s6z konusudur.
Ozellikle bu baskinin, tibbi modelin bireyin engelinin kendi patolojik durumundan
kaynaklandig1 diisiincesini ileri siliren, engelliligi "6zel, normal olmayan ve
bireysel bir trajedi" olarak ele alan ve engelliligin toplumsal, ekonomik ve
cevresel nedenlerini diigiinmeyerek, topluma uyum i¢in bedenin islevselliginin
arttirtlmasina yonelik oldugu diistiniilebilir (Akalin Solmaz ve Yildiz, 2023:177-
178). Diger taraftan tibbi modelden farkli olarak, sosyal modelin kabulleri
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feminist yaklagimla ortiismektedir. Sosyal modelin engelliligin ataerkil durumunu
tanimlamasinda feminist yaklagimin agiklamalarindan uzak olmadig bir gergektir.
Diger taraftan sosyal modelin engelliligin sosyal insasi lizerine odaklanmasi ve
dolayisiyla engelli kadin bedeninin biyolojik ve sosyal gereksinimlerinden
koparilmasi acisindan feminist yaklagim agisindan elestirilmektedir (Burcu, 2015:
69).

Feminizmin 6nermesine gore; kadinlik gibi engellilik de dogal bir durum
degildir. Engellilik, bedenin kiiltiirel olarak iiretilmis bir anlatisidir. Engellilik/
yetenek sistemi (disability/abilitysystem) bedenleri farklilagtirip, isaretleyerek
Ozneler {retir (Thomson, 2002:5). Ayrica engellilik kavrami ideolojik
kategorilerin kiimelendigi genis bir kavrami ifade etmektedir. Hasta, deforme,
deli, ¢irkin, yash, sakat, hastalikli, anormal veya zayiflamis seklinde olan bu
kavramlarin hepsi kiiltiirel kurallara uymayan bedenleri degersizlestirerek,
insanlar1 dezavantajli duruma diisiirmektedir (Thomson, 2002:5).

Feminist engellilik teorisi elestirel teorinin birkag temel Onermesini ele
almaktadir:

1) Temsil gercekligi yapilandirir,

2) Kenarlar merkezi tanimlar,

3)Cinsiyetin ya da engelliligin gii¢ iliskilerini ifade etmenin bir yolu

oldugu,

4) Insan kimliginin ¢oklu ve istikrarsiz oldugu,

5) Tim analiz ve degerlendirmenin politik sonuglart var (Thomson,

2002:6).

Diger taraftan, engellilik ve cinsiyet ve yine engelligin cinsiyetlestirilmesi
acisindan bakilacak olunursa, engelli kadinlar hayatlar1 boyunca cinsiyetleri ve
engellilikleri nedeniyle ayrimcilikla kars1 karsiya kalmaktadirlar. Engelli kadinlar
ve engelli kiz cocuklart sosyal digslanma riski ve damgalanma ile kars1 karsiya
bulunurken yani sira engellilik damgalanmay1r da yaninda tasimakta, engelli
kadinlar 6zellikle zayif, verimsiz, daha az degerli, lanetli kisiler olarak ortaya
cikmaktadirlar. Diger taraftan engellilige bagli damgalanma ve ayrimcilikla
birlesen ataerkil gili¢ yapilar1 nedeniyle de engelli kadinlar geride ve ikincil
konumda kalma riski tagimaktadir (Gender ve Development Network, 2020).
Diger taraftan, 6zellikle gerek popiiler kiiltlir gerek tip biliminin bedeni dnceleyen

ifadeleri, saglikli ve dayanikli bir viicudu kadin kimligi ile 6zdeslestirmistir.
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Kadin bedeni giizel, ¢ekici, saglikli, zayif, zarif, bakiml, piiriizsiiz olmalidir. Bu
sekilde ticari bir nesne haline gelen kadin viicudu, engelli bir kadin i¢in gergek bir
kabul gorii olamamaktadir. Ozellikle agir durumda fiziksel engeli olan bir kadin
icin "miikemmel viicut Olgiilerine sahip olmak" zordur. Hem kadin hem de
engellilik acisindan dezavantajli durumu daha da artip, engellili§ine
cinsiyetlestirilmig bir etkinin katilmasi ile engelli kadinlar kendilerine yonelik 6z
saygiy1 yitirmekte, kendilerini yetersiz hissetmekte ve toplumsal olarak izole ve
dislanma durumlariyla kars1 karsiyakalmaktadirlar (Giirler, 2016:42-43).
Engellilige yaklasimda diger bir elestirel diisiince Elestirel Irk ve
Engellilik ¢aligmalaridir (DisCrit Studies). Engellilik ve elestirel itk c¢alismalar
(Discrit) toplumdaki belirli gruplart marjinallestirmek icin 1k ve engelliligin
birlikte kullanilma bi¢imlerine odaklanmaktadir. Diger bir deyisle (Discrit)
wrkeilik ve engelliligin  birbirine bagli olarak nasil normallik kavramlarini
sekillendirdigine odaklanmaktadir. Bu karsilikli siiregler, drnegin bir 6grenciyi
sadece beyaz olmayan bir kisi oldugu icin "risk altinda" olarak etiketlerken,
beyazlik normlarmi giiclendirerek ve birgok kisiye Ogrencinin beden ve zihin
acisindan yetenekli olmadiginin sinyalini vermek gibi normallestirici uygulamalar
yoluyla hayata gecirilmektedir (Collins, 2003; Ferri, 2010; Ladson-
BillingsveTate, 1995). Bu baglamda engellilik ve 1irk ¢alismalari(discrit) beyazlik
ve yetenek(ability) gibi normatif kiiltiirel standartlarin belirli bireyler arasindaki
farkliliklar1 eksiklik olarak gormeye yol actigini ifade ederken, ayni zamanda
beyazlik veya yetenek standartlarindan saptigi diisiiniilen kisilerin mutlaka bu
standartlara ulagsmak istedikleri yoniindeki yaygin varsayimi da reddetmeye
caligmaktadir (Erevelles, 2000). Ayni zamanda normatif kiiltiirel standartlardan
farkliliklar olarak goriilen belirli kimlik isaretlerinin 6gretmenlerin, diger okul
personelinin ve toplumun belirli 6grencileri yetersiz, eksik ve asagi olarak
algilamasina nasil olanak tanmidiginin degerlendirilmesi de engellilik ve 1rk
caligmalarinin merkezidir (Collins, 2003). Bu sebeple engellilik ve 1irk calismalari
daha once elestirel irk c¢alismalarinda One c¢ikarilmayan konular1 6n plana
cikarmakta, wrkin yani sira normdan farklilik gosteren diger gostergelerin,
engelliligin (Ornegin, kiiltiir, cinsellik, dil,irk, gd¢menlik durumu, cinsiyet)
olusturulmasina nasil katkida bulundugunu ifade etmektedir. Engellilik ve kritik
ik calismalari, damgalanma ve ayrimciliga iligkin deneyimlerin diger kimlik

belirteclerine (yani cinsiyet, dil, sinif) bagh olarak siklikla nasil degistigini ve
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damgalanmis ¢oklu kimlikler arasindaki bu miizakerenin nasil karmasik oldugunu
ortaya ¢ikarmay1 amaglamaktadir (Annamma, Connor ve Ferri, 2016).

Engellilik ve kritik 1irk ¢aligmalarinin {izerinde yogunlastigi bir kavram da
engellilik ve 1rk arasinda olusan(intersectionality) kesisimselliktir. Engellilik ve
kritik 1rk ¢aligmalarinin (Discrit) {izerinde durduguilkeler (Annamma, Connor ve
Ferri, 2013:11) su sekilde siralanabilir:

1) Discrit, irk¢ilik ve engellilik giiclerinin birbirine bagl olarak c¢ogu
zaman gorlinmez ama gizli olarak nasil islediginin ortaya ¢ikarilmasina
odaklanir.

2) Discrit, cok boyutlu kimliklere deger vermektedir. Ornegin; 1k veya
engellilik, siif veya cinsiyet.

3) Discrit, irkin ve yetenegin sosyal yapilarin1 vurgularken, maddi ve
psikolojik etkilerinin farkinda olarak, irklt ve engelli biri anlaminda
etiketlenmenin, kisiyi batinin kiiltiirel normlarinin digina ittigini 6ne
cikarr.

4) Discrit, geleneksel olarak otekilestirilmis topluluklarin seslerine
ayricalik tanir.

5) Discrit, engellilik ve irkin hukuki ve tarihsel yonlerini dikkate alarak,
baz1 vatandaslarin haklar1 agisindan her ikisinin de ayr1 ayr1 ve birlikte
nasil kullanildig iizerinde durur.

6) Discrit, beyazlig1 ve yetenegi bir miilkiyet olarak kabul eder. Engelli
olarak etiketlenen kisilerin kazanimlarinin, biiyiik olciide beyaz, orta
sinif vatandaslarin ¢ikarlarima yakinlasmasi sonucu elde edildigini
belirtir.

7) Discrit, aktivizmi gerektirir ve her tiirli direnisi destekler.

Engellilik 1rksallastirilmaktadir. Engelliligin irksallastirilmasi endise verici
olmasiyla birlikte 6zellikle irksal azinliklara yonelik genellikle olusan egitimsel
ayrimcilik, egitim olanaklarina sinirli erisim ve bir dizi olumsuz uygulamalarla
ortaya c¢ikmaktadir (Artiles 2003). Irksallastirma, gruplarin farkli olarak
tanimlandigit ve bu temelde esitsiz muameleye tabi tutuldugu bir siirectir.
Irksallagtirllmis gruplar i¢inde 1k, etnik kdken, dil, din veya kiiltiir agisindan
farklt muameleye maruz kalabilecek kisiler bulunmaktadir. Fiziksel 6zelliklerinin
yani1 sira insanlarin aksan, konusma, isim, giyim, beslenme, zeka, inanglar,

uygulamalar ve aligkanliklar1 da irksallastiran 6zellikleri i¢inde bulunmaktadir
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(Human RightsandEquity Office, 2023:12). Bu baglamda uzun yillar hukuk
akademisyenleri ik ve engellilik arasindaki benzerlikleri ve 6zellikle de irksal
azinliklarin veya engelli kisilerin yasamis oldugu sosyal baglilik, marjinallestirme
ve dislanma bigimleri arasindaki benzerlikleri incelemislerdir (Morgan,
2023:201).

Elestirel Irk kuramlar1 temelli gelisen engellilik kurami da feminist bakis
acisina benzer sekilde engelli olmayan-engelli kategorisellestirmesinin ve engelli
olan olarak tanimlanan gruba yonelik dil kullaniminin irksallastirilmis oldugunun
altin1 ¢izer. Beyazlar-siyahiler kategorilestirilmesinin insasinda benzer sekilde
beyazlar kategorisi akil, mantik, bagimsiz, aktif, gii¢lii, tam gibi sifatlarla
bagdastirilirken, siyahi kategorisi akil ve mantiktan yoksun, bagimli, pasif,
giigsiiz, yarim/eksik, medeniyetten yoksun gibi sifatlarla tanimlanir (Annamma,
Connor ve Ferri, 2013). Bu baglamada irksallagtirma, gruplarin farkli olarak
tanimlandigt ve bu temelde esitsiz yaklagimlara tabi tutuldugu bir siirectir.
Irksallastirilmis gruplar arasinda farkli muameleye maruz kalabilecek kisiler yer
almaktadir. Ozellikle 1rk, etnik kdken, dil, din veya kiiltiir gibi farkliliklar etkili
olabilmektedir. Kisiler, norm ve irklarina bagl olarak esit olmayan yaklagimlara
maruz kalabilmektedirler. Bu kisilerin anormal ve daha az degerli oldugu

diistindiliir.
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UCUNCU BOLUM
3. BULGULAR

Bu boliimde bulgular igerik analizi yontemi ile ele alinip, kuramsal ve
kavramsal ¢ergeve baglaminda degerlendirilmistir.

3.1 Ebeveynlerin Engellilik Tammminda Engellilik Temsiliyeti:

Engellilik, Cinsiyet ve Irk Kesisimi

Ebeveynlerin anlatilar1  engellilifin anlamin1  yorumlamada genis
kavramsal farkliligi ortaya c¢ikarmistir. Ebeveynlerin yorumlari, engelliligin
anlaminin ¢esitlilik gosterdiginin altim ¢izmektedir. Dolayis1 ile anlatilara
yanstyan engelliligin anlamina ydnelik cesitlilik, evrensel tek bir engellilik tanimi1
olabilecegi kabuliinii reddeder. Engelliligin tanimlanmasindaki bu c¢esitlilik
aslinda engellilik ¢alismalarinda siklikla tartisilan konuya isaret ediyor diye
yorumlanabilir. Engellilik ne sadece biyolojik, psikolojik, ne de kiiltiireldir;
engellilik biyolojik, psikolojik ve kiiltiirel unsurlarin karmasik bir diyalektigidir
(Shakespeare, 2002: 24).

Ebeveynlerin anlatilarinda engelliligin tanimlanmasinda ortaya ¢ikan
tematik cesitlilik su sekilde kavramsallastirilabilir: 1) Zihinsel gelisim geriligi
veya yetersizligi olarak engellilik (Tibbi model), 2) Zararli davranigsal farkliliklar
olarak engellilik (Tibbi Model), 3) Baskalarina ve bakima muhta¢ olma olarak
engellilik (Tibbi Model ve Sosyal Model), 4) Toplumsal diglanma olarak
engellilik (Sosyal Model), 5) Tibbi model engellilik tanimini reddetme (Elestirel
engellilik caligmalari).

Ebeveynlerin yaridan fazlasi engelliligi tanimlarken tibbi modelin
aciklamalarina benzer sekilde acgiklamalarda bulunurken, kiiciik bir kismi
engelliligi sosyal modelin vurguladigi sosyal bariyerlerle sinirlamis, sadece iki
ebeveyn bunlarin Otesinde engelli-engelli olmayan ikiciligini alasagl ederek
engelliligi tanimlamislardir. Engelliligi ve engelli bireyleri tanimlarken tibbi
modele benzer dil kullanan ¢ogu ebeveynin kullandigi dil anlasilacagi tizere
damgalayict (Goffman, 2014) olmakla beraber ayni zamanda feminist ve 1rk
engellilik ¢alismalarinda vurgulandig1 gibi cinsiyetlestirilmisve irksallagtirilmis

(Hochman, 2018) bir goriiniimdedir.
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3.1.1 Engelliligin Gelisim Geriligi veya Yetersizligi Olarak
Anlamlandirilmast1  ve Cinsiyetlestirilmis, Irksallastirilmis
Damgalama

Ebeveynlerin biiyiik bir cogunlugu engelliligi zihinsel gelisim geriligi veya
yetersizligi olarak anlamlandirmis ve bu anlamlandirma zihinlerde saglikli ve
normal siradan bir kisi olmaktan ayrilip lekeli ve sakat, dikkate alinmayan birine
indirgenmeyi ve itibarsizlastirmaya da konu oldugundan, damgalamayir da
icermektedir (Goffman, 2014: 29).

Kendi ifadelerinde bu damgalamalar asagidaki alintilarda net bir sekilde
goriilebilir:

“Oziirlii yani kendine yetemeyen”(K7,28K, EVLI)

“Zihinsel olarak ... geride olan” (K8, 37K, EVLI)

“Akli gelisimi ge¢ oluyor bir seyleri anlatmast zor oluyor (K11, 38K, EVLI)

“Beyin olarak geri.”(K14, 38K, EVLI).

“Bedensel degil de seysel” (K26, 49K, EVLI).

“Yetersizlik geliyor” (K15, 40K, EVLI).

“Gelisim geriligi geliyor.” (K28, 32K, EVLI).

“Zeka geriligi”(K19, 48K, EVLI).

“Gelisim geriligi geliyor” (K28, 32K, EVLI).

Yukaridaki alintilar genel olarak dikkate alinip incelendiginde, 6zellikle
ebeveynlerin, engelliligi aile baglaminda nasil insa ettiklerine dair 6nemli ipuglar

*299 13 19 13

icerdigi goriilmektedir. Engelli kimligini “6ziirli”, “zihinsel olarak geri”, “zeka
gerisi”, “yetersiz” seklinde belirten ebeveynlerin engellilik tanimlamalarinin tibbi
yaklagimin niivelerini icerdigini gozlemlemekteyiz. Tibbi model bakisiyla
“engellilik”, “saglikli olma” tanimi karsisinda veya “engelli olan kisi”, “engeli
olmayan kisi” acisindan dezavantajli bir noktada kabul edilir. Ciinkii “engeli olan
birey”, “saglikli” birey gibi 0zgiirce hareket edemeyen, bedensel niteliklerini
yeterince tam kullanamayandir ve dolayisiyla ya iyilestirilmelidir ya da rehabilite
edilmelidir (Burcu, 2017:109).

Ebeveynlerin ¢cogunun engelliligi damgalayic1 bir sekilde tanimlamasi hig
de sasirtici degildir. Toplumda engellilikle ilgili hakim olan sdyleme bakmakta
fayda vardir. Foucault’nun beden, tip, bilim, normallik, iktidar ve sOylem
caligmalarindan esinlenen elestirel engellilik calismalari hem bedeni hem de

deneyimi sekillendirip, yapilandiran bilgi iktidar diizeneklerine dikkat kesilir
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(Yardime1, 2015:13). Bu hékim sOylemin veya donemin hakikatinin
tiretilmesinde, dolasima sokulmasinda ve yayginlastirilmasinda onemli rol
oynayan hakikat ve iktidar teknolojileri olarak adlandirilabilecek olan araci, tibbi
model yaklasimidir. Bu tibbi model yaklasimi engellilik taniminin
sekillenmesinde 6nemli rol oynamaktadir. Tibbi model tarafindan iiretilen sdylem,
kurumlar ve kurumlarda rol oynayan bireyler tarafindan dolasima sokulmakta ve
toplumun geneline yayginlastirilmaktadir. Zihinsel engelli ¢ocuk sahibi
ebeveynler engellilikle ilgili kurumlar ve uzmanlar ile etkilesim ve iletisim
halindedir. Dolayis1 ile goriisiilen ¢cogu ebeveynlerin tibbi model engellilik tanimi1
vehakim sdylemi i¢sellestirmesi ve yeniden liretmesi olagandir diyebiliriz.

Engelliligi zihinsel bir gerilik ve yeterli olamama durumu olarak ortaya
koyan bu net ifadelerin yani sira ebeveynlerin daha uzun anlatilar1 iginde bu
durum soyle goriilmektedir:

“Zihinsel engellilik denince aklimiza ¢ok sey geliyor yani.” “Bir kere
daha rahatsiz bir ¢ocuk, normal bir cocuk ile kiyaslanmaz yani. Oziir oranina
gore hir¢inligi; oluyor sinirsel norolojisi oluyor. Cok ameliyatlar gegirdi Beyin
ameliyati akciger ameliyati solunum ameliyati anjiyo oldu...... 6 giinliiktii kiivezde
6 aylik dogunca ¢ok cileler ¢ekti alti yasina kadar oliir dediler de. Rabbim iste
bize bagisladi” (K12, 45K, BOSANMIS).

“Zeka olarak yetersiz kalma yani” (K1, 35K, EVLI).

“Gelisim geriligi geliyor. Ondan sonra sey yani bayagi zor yani” (K28,
32K, EVLI).

“Yani ¢ocuk beynen zaten geri. Beyin olarak geri. Cocugun fiziksel olarak
bir engellisi bir geriligi yok. Zaten bakiyorsun fizik olarak higchir goziikmiiyor.
Ama yalniz beyin olarak geri. Bir ¢ocuk nasil desem 3 yasindaki bir ¢ocugun
beyni kadar. 18 yasinda ¢ocugum da artik daha biz buna alistik (giiliimstiyor)”
(K14, 38K, EVLI).

“Yani eksik geri kalinmis. Hani biraz daha nasil oldu iyiyim yani su anda
tam hissettiklerimi de dile getiremiyorum hani. Farkli yani bilmiyorum hani boyle
tamamen sanki daha geri planda kalmis gibi” (K32, 31K, EVLI).

Yukarida yer alan kisa ve uzun anlatilarin geneli analiz edildiginde, bu
ebeveynler tarafindan zihinsel engellilik, gerilik ile es tutulmus ve engellilik
biligsel, fiziksel, ndrolojik smirlamalar olarak anlasilmistir. Bagka bir ifade ile

engelliligin biyolojik olarak belirlendigi kavramlastirmasina vurgu yapilmistir.
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Zihinsel engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin yukaridaki anlatilar1 tibbi yaklagim
perspektifini yansitmaktadir diyebiliriz. Tibbi modelin engellilik tanimi1 yaklagimi
“normal” ve “normal olmayan” kategorilestirmesi temelinde yiikseldigi igin
normal olmayanm1 tamimlamak {izere kullanilan ifadeler damgalamayr da
beraberinde getirdigi i¢in elestirilmektedir. Gorlisme yapilan ebeveynlerin
cogunlugu bu dikotomik kategorilestirme temelinde engelliligi anlamlandirarak
ayni zamanda damgalama siireci i¢ine de girmektedirler. Bu durum, engelli
bireylerin bedenlerini ve beyinlerini normallestirmeye yonelik tibbi modelin bir
cabast iken, insani farkliliklarin damgalanmasimi ve engellilere yonelik siiren
baskiy1 devam ettirmektedir (Barton, 2018, Akt.: Zaks, 2023).

Cogu ebeveyn goriismeci tarafindan tibbi temelli hakim engellilik
taniminin igsellestirilmesi dogal olarak engelliligi tanimlarken kullandig1 dilin de
dislayict ve damgalayici oldugunu beraberinde getirmektedir. Goriisiilen
ebeveynlerin ¢ogunlugu engellilik ve engelli tanimlarini yaparken diglayict ve
damgalayici ifadeler kullanmistir. Hakim tibbi model tarafindan {iretilen dislayici
ve damgalayici dil, ¢cogu ebeveyn tarafindan igsellestirilmekte ve giinliik hayatta
yeniden iiretilmekte ve dolagima sokulmaktadir.

Verilerin analizinde sembolik etkilesim yaklasimini benimseyen Goffman
(2014)’1n ¢alismas1 damgalamanin nasil yapildigina dair bir perspektif sunarken,
Goffman bu damgalarin cinsiyet ve 1rk ile olan iliskisini incelememistir. Bu
noktada elestirel cinsiyet ve irk engellilik ¢aligmalari1 6nemli katkilar sunmaktadir.

Elestirel cinsiyet ve irk engellilik ¢aligmalar1 bakis agisi ile ebeveynlerin
kullandig1 dili degerlendirmek istersek engelli olmayan-engelli
kategorilestirmesini yaparken ve engelli olan olarak kategorilestiren grubu
tanimlarken kullanilan dil damgalayici olmanin yaninda, es zamanli olarak
cinsiyetlestirilmis ve irksallastirilmistir.

Feminist bakis agis1 bir¢ok konu ile ilgilendigi gibi cinsiyetin dil temelinde
nasil insa edildigiyle de ilgilenir. Erkek-kadin kategorilestirilmesinde erkek
kategorisi akil, mantik, bagimsiz, aktif, gii¢lii, tam gibi sifatlarla bagdastirilirken,
kadin kategorisi akil ve mantiktan yoksun, bagimli, pasif, gii¢siiz, yarim/eksik gibi
sifatlarla  tanmimlanir  (TongRosemarie, 2006). Tibbi model perspektifini
igsellestirmis goriinen ebeveynlerin engellilik kimligini tanimlarken yukarida
aktarilan damgalayici ifadeleri cinsiyetlestirilmis bir engellilik kimligi insasin1 da

icermektedir. Baska bir deyisle beyin olarak geri, gelisimsel geriligi olan,
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gelismemis gibi ifadeler hem kadinlar icin hem de engelliler i¢in kullanilmaktadir.
Dolayisiyla engellilik kimligini tanimlayan ifadeler cinsiyet notr degildir.
Engellilige cinsiyet temelli baktigimizda engeli olmayan veya normal olan
eril/erkektir ve engeli olan disil/kadindir.

Engellilik tanimin1 yaparken ebeveynlerin kullandigi damgalayici dilin
analizi elestirel irk engellilik kurami tarafindan da yapilabilir. Engellilik ve 1rk
kesisimselligi temelinde ebeveynlerin engelliligi tanimlarken kullandig1 dil siyahi
kategorisi ile Ozdeslestirilen sifatlar1 igermektedir. Dolayisiyla engellilik
tanimlamasinda damgalama igeren ifadeler siyahi grup olarak tanimlanan gruba
iliskin kullanilan ifadelerle benzerdir. Bu baglamda engellilik kimligini
tanimlayan ifadeler irk nétr degildir. Sonug olarak, engellilik, cinsiyet ve 1rk
kesisimi temelinde engelli olmayan veya normal olan beyaz ve erkek, engelli olan
veya anormal olan siyahi ve kadindir.

3.1.2 Engelliligin Zararh  Davramsgsal Farkhliklar Olarak

Anlamlandirilmasi ve Cinsiyetlestirilmis ve Irksallagtirilmis
Damgalama

Arastirmada ayrica toplam 40 ebeveynin 19’u engelliligi davranigsal
farkliliklar ve yetersizliklere vurgu yaparak tanimlamiglardir. Engelliligi bagimli,
yardima ve bakilmaya muhtag, edilgen, kendini ifade edemeyen, unutkan, hir¢in,
tam bagimli, sOylenileni anlamayan, yetersiz ve inateden seklinde ifade eden
katilimcilarin anlatilarindan bazilart s6yledir:

“Yani tam olarak bizim bizden daha farkl ozel ¢cocuk oldugu. Mesela en
ufak bir seyde bile anlama yok. Karsilik veremiyorlar” (K10, 28K, EVLI).

“Ya ¢ocuk mesela evde sikiliyor ediyor kirtyor mesela bize sariyor. Bir
yvere gidemiyoruz. Corona seyi yani oldugumuz icin. Ondan bir yere gsey
yapamiyoruz yani. Evde sikiltyor ¢cocuk. Yani ben bir sey 6grensin istiyorum yani.
isleri filan bir seyler égrensin istivorum” (K18, 50K, EVLI).

“Yani konugamamak geliyor. Kendini ifade edemeyen ¢ocuk geliyor. Tabii
bizim ki agisindan diigiiniirsek biraz da ofkeli. Agresif oluyor kendilerini ifade
edemeyince” (K22, 43K, EVLI)

“Yani toplumda hani diger insanlara gére daha hani farkli hani. Onlarin
vapabildigini yapamayabiliyor ya da. Ya onlara gore daha tuhaf davraniglar

sergileyebiliyorlar. Benim mesela kendi ¢ocugum hani ¢ok asiri hareketli ve hani
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cok aslinda hani ¢ocuklart iten, kakan vuran bir ¢ocuk degil ama ya bazi seyleri
mesela yapma dedigim halde anlamiyor.” (K36, 28K, EVLI).

Yukaridaki alintilara dikkat edildiginde her ne kadar ebeveynler zihinsel
engelliligi bir gelisim geriligi olarak tanimlamasalar da ¢ocuklarinda var olan
zihinsel engellilik yine bir saglik sorunuyla biitiinleserek, "karsilik verememesi,
bir seyler 6grenememesi, kendini ifade edemeyip, agresif olmasi ve ne yaptiginin
farkinda olmamas1" gibi tanimlamalarla engellilik durumu, saglik durumuna
indirgenerek, birey ile sinirlandirilmis ve destege ve yardima muhtag goriilmiistiir.
Dolayisiyla, ebeveynlerin kullandiklar1 ifadeler tibbi model yaklagimiyla
ortiismektedir.

Engelli bireyleri bagimli, yardima ve bakilmaya muhtag, edilgen, kendini
ifade edemeyen, unutkan, hir¢in, tam bagimli, sdylenileni anlamayan, yetersiz ve
inat olarak ifade eden ebeveynlerin bu ifadeleri yine yukarida anlatildigi gibi
sadece damgalayic1 ifadeler olarak kalmiyor bu damgalayici ifadeler feminist
bakis acis1 ve engellilik 1rk elestirel kurami bakis agisindan cinsiyetlestirilmis ve
irksallagtirilmistir. Yani yukarida engellilik i¢in kullanilan biitiin ifadeler kadini
tanimlarken kullanilan ifadelerle benzerdir. Benzer sekilde bu ifadeler yine beyaz
olmayan kategorisini tasvir etmek icin kullanilan ifadelerle benzerlik
gostermektedir.

3.1.3 Baskalarina ve Bakima Muhta¢c Olma Olarak Engellilik ve

Cinsiyetlestirilmis Damgalama

Toplamda dokuz ebeveyn engelliligi, kendileri i¢in iizlintii duyulan, zor ve
agir bir imtihan oldugunu ifade ederken, alt1 katilimci1 da hicbir sey yapamayip,
baskalarina muhtag olarak gegirilen bir siire¢ olarak tanimlamiglardir.

“Ya baskasina bagimhilik bagh yasamak. Ya bu aile icinde ¢ok zor aileler
icinde ¢ok zor. Hele benim gibi mesela ben tek ¢ocuk ve hi¢ kimsem yok! Ileriye
doniik endisem, en biiyiik endisem bu. Ben oldiikten sonra ya da bir kaza
vasadiktan sonra en ufak kazada hep aklima gelen Ezgi ne olacak?” (K31, 46K,
BOSANMIS).

“Ya sey var nasil diyeyim size simdi bazi seylerden daha yoksun oluyor
yani mesela ........ (aglyor) nasil diyeyim size. Ya sey yasitlarini goriince mesela
her seyini normal yaparken sizin ¢ocugunuzun yapmamasit ¢ok kotii(agliyor)”
(K8, 37K, EVLI).

“Agwr bir imtihan.” (K25, 43K, EVLI).
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“Lee yetersiz yani kendine bakamayan” (K35, 40K, EVLI).

Engellilik kimliginin tanimlanmasinda yardima muhtag, baskalaria
bagimli gibi ifadeler engelli olmayan bireylerin bagkalarina bagimli olmadigini ve
yardima muhta¢ olmadigini varsayar. Ebeveynler tarafindan kullanilan bu ifadeler
yine tarihsel siirecte bircok toplumda kadinlar i¢in de kullanilmistir. Dolayisiyla
burada yine engellilik, disillikle ve engelli birey kadinla 6zdeslestirilmistir
diyebiliriz.

S6z konusu anlatilar engelliligin hem engele sahip birey hem kendilerine
bakim sorumlulugunu iistlenen bakici bireyler tarafindan ciddi bir sorun ve yiik
olarak insa edilmektedir. Yan1 sira bakicinin olmamasi ve bakimi iistlenen anne
ebeveynin, kendisinin bir giin 6lme olasiligini tasvir etme durumunda ise ciddi
endiseleri ve gelecege yonelik dnemli kaygilar ortaya ¢ikmaktadir. Goriilmektedir
ki asagida anlatilacaglr iizere engelli bireylerin sorumlulugunu yiiklenme
toplumdaki cinsiyet rolleri ile bire bir baglantilidir. Engellilik tanimi ve
engellilerin sorumlulugunu iistlenme cinsiyet-notr degildir. Baska bir deyisle
engellilik ve engelli birey i¢in kullanilan ifadeler kadinlar i¢in kullanilan
ifadelerle benzerlik gdstermesinin yaninda, engellilerin bakimi da kadinlarla
0zdeslestirilmistir. Dolayistyla, hakim ataerkil diisiince ve yap1 “engelli bireylerin
sorumlulugu kadinlarin gorevidir” der. Bu baglamda, engellilik haklarin1 savunan,
engellilerin  her tiirlii hizmetlerinin ve sorumlulugunun devlet tarafindan
iistlenilmesi gerektiginin altini ¢izen sosyal modele gegmek ne kadar miimkiindiir
sorusunu giindeme getirmektedir.

Engelliligin anlami agisindan “zihinsel engellilik” ve ardindan “zihinsel
engelli birey” denince akliniza neler geliyor? diye sorulan sorulara katilimcilarin
bir kismi1 “ayni seyler”, “ilki ile benzer seyler” diyerek cevap verirken, bir kismi
da bu soruyu yanitsiz birakmistir.

Engelliligi sosyal modelle benzer sekilde iliskisel ve toplumsal iligkiler
baglaminda tanimlayan ebeveynler, yasamlarinda dislandiklarmi veya
damgalandiklarini ifade etmislerdir.

3.1.4 Toplumsal Damgalanma ve Dislanma Olarak Engellilik:

Cinsiyetlesmis ve Irksallasmis Engellilik

Ebeveynlerin ¢ok az bir kismi engelliligi sosyal modelin engellilik

tanimina benzer sekilde tanimlamislardir. Bazi alintilar su sekilde ifadeler

icermektedir:
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“Toplumda genelde dislaniyorlar biraz” (K6, 29K, EVLI).

“Yani bazi insanlar tabii ters bakiyorlar insana. Insan gururuna
yediremiyor. Insan yani eviadinin béyle olmasim istemez tabii ki her insan yani.
(K24, 39K, BOSANMIS).

“(giiliiyor)ya aslhinda inanin ki ben o konuda biraz dertliyim. Hani ben
daha ¢ok bizim ¢ocuklarimiz zihinsel degil de boyle kafalarinda bazi insanlarin,
kafalarinda bazi seyleri kaliplastirmislar hani bizi zihinsel olarak gérenler toplum
icerisinde olsun. Yani bizdense ben onlarin daha ¢ok zihinsel engelli oldugunu
vani bazi kaliplardan ¢ikaramayan insanlarin  daha zihinsel oldugunu
diistiniiyorum acikgasi. Yani ben bu tiir seylere ¢ok takilmiyyorum ama hani
insanlarin davranigit bence engelli. Yani biz bir yere gittigimiz zaman nereye
gidersek gidelim hani okul olsun, mesela bizim egitim hakkimiz tam verilmiyor.
Kim séylerse soylesin saglikll cocuklar haftanin her giinii egitim alirken saatlerce,
biz haftamin sadece iki giinii 40 dakika ders alabiliyoruz ve bu ¢ocugun hem
fiziksel hem bireysel ders almasi lazimken 40 dakika 80 dakika ders aliyor
haftada. Yani bence bunu bu sekilde diistinenler zihinsel engele sahip” (K4, 40K,
EVLI).

Yukaridaki alintilar incelendiginde, ebeveynler toplumsal iliskileri
igerisinde dislandiklarini, rahatsiz edici bakiglara ve damgalanmaya maruz
kaldiklarin1 belirtmislerdir. Ebeveynler diglanmaya ve damgalanmaya maruz
kaldiklarin1 ifade ederken, bunun davranislar, verilmeyen haklar, bakislar ve son
ornekte gorildiigii gibi kisilerin kendi sorunlarindan ortaya ¢iktigini
vurgulamaktadirlar. Ortaya c¢ikan bu tablo engelli birey ve ailelerin sosyal
iligkileri igerisinde damgalandigini1 gosterirken ayni zamanda engelliligin engelli
bireylerin yakinlarmi da icine alacak sekilde olumsuz sonuglar verebilecegini
gostermektedir. Zihinsel engelli insanlar tutum ve eylemlerin neden oldugu
olumsuz durumlarla yiiz yiize gelebilmekte ve bu hem zihinsel engelli bireylerin
hem de ailelerin hayatin1 daha da zorlastirmaktadir (Scior, 2016: 11).
Ebeveynlerin bu ifadeleri engelliligin insasinda iliskisel boyutu ortaya koyan
sosyal model yaklasiminin engellilik tanimi ile ortlismektedir diyebiliriz.Sosyal
modele gore bireyi engelli kilan engellilikleri degil, engelli kilan temel faktor
toplumun sinirlayici, damgalayici, disarida birakici ve dolayisiyla engelleyici
yaklagimlaridir (Arikan, 2002). Bagka bir degisle, bu ebeveynler i¢in engellilik
biyolojik bir sey degil, daha ¢cok toplumsal olarak iiretilen bir olgudur.

84



Yukaridaki alintilarin  sonuncusuna dikkat edildiginde vurgulanmasi
gereken bir nokta ise ebeveynin kendilerine yonelik toplumdan gelen “zihin
olarak engelli” bakis1 ve yaklasimlan elestirirken, ayn1 zamanda konugmasinin
icinde kisi bu bakis, damgalama ve dislamada bulunan insanlarin kendilerinin
"zihinsel engelli', "davranig engelli", oldugunu ifade edip reaksiyon gdstermesi
ebeveynlerin de bu damgalayic1 ve dislayic1 ve ayn1 zamanda cinsiyetlestirilmis
ve 1rksallastirilmis damgalayici dili ve tutumu kullanmadan kagamadiklarini
gostermektedir. Bu durum engellili§in insasinda aile igerisindeki 6zellikle
bakicilarin ve genel olarak anne ebeveynlerin, engelliligin ingasinda énemli bir
noktada bulunabilecegini ve yani sira engelli birey ve aileleri ile toplum
arasindaki etkilesimsel boyutu da ortaya koymaktadir. Ayrica "saglikli ¢ocuklar"
ifadesinin karsisinda "biz" gibi bir yaklagimla aslinda toplumdan gelen
yaklagimlar karsisinda elestirel bir tavir takinirken, kendisinin toplumsal bir
dislanma ve damgalanmaya sebebiyet verecek sekilde bir siniflandirma iginde
engelliligi insa ettigi de diisiiniilebilir.

“Yoo oyle dedim mi sey yapryorlar zaten sey 'deli’.  Tabii hemen béyle
vargilarlar bilmem ne yaparlar. Hemen boyle sey yapmazlar zaten ¢ocukla ilgili
fazla yamina yaklasmazlar.” (K21, 38K, EVLI).

"Toplumun goziiniin oniinde ‘deli’ " (K39, 30K, EVLI).

Bu anlatilara dikkat edildiginde kavramsal ve anlamsal ag¢idan engelliligin
anlami iligkisel ve toplumsal yonlii bir seyirdedir ve engellilik zihinsel engelli
birey ve aileleri agisindan toplumsal olarak inga edilmektedir. Diger taraftan
engelliligin aciklanmasinda toplumsal iliskileri 6ne alan ve engelliligin aslinda
engelli kisi ve karsisindakinin etkilesimiyle ortaya ¢ikan bir olgu oldugunu
vurgulayan sosyal modelin 6nemini ortaya ¢ikarmasidir. Engelli bireylerin sosyal
ve kiiltiirel problemlerinin temeline gitmek, kaynagini bulmak i¢in engelliligin o
toplumda kiiltiirel olarak nasil ortaya ¢iktigini anlamak sosyal model i¢in dnemli
noktalardan birisidir (Burcu, 2015:32). Bu baglamda katilimcilarin yorumlari ve
toplumsal iligkilerine yonelik olarak degerlendirmeleri, sosyal modelin de ifade
ettigi sekilde, engelliligin toplumsal iligkiler baglaminda ortaya ¢iktigin1 ve insa
edildigini ortaya koymaktadir.

Sonug olarak engelliligin tanimina dair goriisiilen cogu ebeveyn hakim
olan tibbi model engellilik tanimini igsellestirmis ve yeniden iiretirken, az bir

kism1 sosyal modelin engellilik tanimini yeniden tiretmektedir diyebiliriz. Biitlin
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bunlar yapilirken ebeveynlerin cinsiyetlestirilmis ve irksallagtirilmis damgalayici
dil kullanimindan kagamadiklar1 ortaya ¢ikmustir.

3.1.5 Tibbi Engellilik Tanimim1 Reddetme

Yukaridakilere ek olarak engellilik lizerine degerlendirmelerde bulunan
katilimcilardan sadece iki katilimer engelli ve engelli olmayan Ozneler arasi
ayrima kars1 bir sOylem gelistirme egiliminde olmustur. Bu katilimcilara ait
alintilardan birincisi soyledir:

“Yani ben de aslhinda oyle diisiinmiiyorum ben, ¢ocugumun zihinsel
engelli oldugunu diisiinmiiyorum. Sadece ozel bir ¢ocuk, ozel istekleri olan bir
cocuk, yalniz kalamayan bir ¢ocuk. Hi¢bir sekilde. Stirekli beraberiz”. (K20, 38K,
EVLI).

Bu katilime1 6zel bir ¢ocuk kavramini kullanarak engelli ve engelli
olmayan 6zneler arasi keskin ayrima kars1 durus sergilemistir. Bu durumu engelli
ve engelli olmayan kategorilestirmesini yapan tibbi modele karst da elestirel bir
durus sergileniyor olarak yorumlayabiliriz. Benzer sekilde takip eden alintida
katilime1 ¢ocugunun sadece dikkat eksikligi oldugu vurgusunu yaparak bireylerin
zihinsel engelli olarak etiketlenmelerine karst bir durus sergiliyor gibi
goriinmektedir. Diger goriismeci ile benzer sekilde tibbi modelin yaygin sekilde
kullandig1 engelli ve engelli olmayan ayrimini bize sorgulatmaktadir.

“Vallah, ger¢i benim oglum da zihinsel engellilik diye bir sey yok da
sadece dikkat eksikligi var. Ama bazi boyle zihinsel engelli dedim mi boyle
arkadaslart bayag iistiine geliyor dalga gegtiler mi ben ¢ok iiziiliiyorum. Evet
kizdwrdiklart oluyor. Okuyamuyorsun yazamuvyorsun. Boyle bir sey dedikleri zaman
ben ¢ok iiziiliiyorum”. (K23, 48K, EVLI).

Engelli ve engelli olmayan ayrimini verili olarak kabul etmeyip engelliligi
ozel ihtiyac ve dikkat eksikligi kavramlarina génderme yaparak tanimlayan bu iki
goriismeci belirtildigi iizere bireyler arasi engelli-engelli olmayan ayrimini alagagi
etmis goriinmektedir. Fakat sosyal modelin en 6nemli vurgusu engelliligin kabul
edilmesi iizerine kurgulandigindan, engellilik tanimi agisindan bazi bireylerin
digerlerinden farkli Gzelliklere sahip olabileceklerini goz ardi etmeden,
onceliklerinin  farkinda olarak kendi durumlarmi politik acgidan daha
kuvvetlendirici bir rehber olma niteliginde sekillenmelidir (Burcu, 2015:32).

Ozetlemek gerekirse bu iki katilimciin haricindeki diger katilimcilar

engelliligi verili kabul etmis goriinmektedirler. Yani baskin tibbi modelin
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uygulamalar1 ve sdylemleri engelli ebeveynler tarafindan icsellestirilmis
goriinmektedir. Bu konuda benlikleri, hakim gii¢ olan tibbi yaklagim tarafindan
sekillendirilmistir diyebiliriz. Benlik, bireyin bir biitiin halinde toplumsal deneyim
icinde ve bu siirece katilan diger bireylerle iliskilerinin sonucunda olusur (Mead,
2019:165).
3.2 Toplumun ve Ebeveynlerin Dil Kullannminda Damgalama ve
Dislanma

Bu tezde zihinsel engelli ¢cocuk sahibi ebeveynlerin giinliilk yasamlar1 ve
toplumsal hayattaki iligkilerinde bir damgalanma yasayip yasamadiklar1 anlamaya
calisilirken ayn1 zamanda kendilerinin de kendi ¢ocuklarin1 damgaliyor olabilirler
mi sorunsali ortaya cikarilmaya c¢alisilmistir. Yukarida analiz edildigi gibi,
ebeveynlerden bazilar1 kendi c¢ocuklarim1 tanimlarken damgalayict bir dil
kullanirken bazilar1 da bundan kaginmaya ¢aligmaktadir.

3.2.1 Ebeveynlerin kendi c¢ocuklarim tanimlarken kullandig1 dil:

Cinsiyetlestirilmis ve Irksallastirilmis Damgalayici

Ebeveynlerin soyledikleri degerlendirildiginde, ¢ocuklarini tanimlarken ve
onun durumunu baskalarina anlatirken ¢ogunlukla (17 katilimci) zor, sorunlu,
rahatsiz, hir¢in, hasta, engelli gibi tanimlamalarda ve acgiklamalarda bulunduklari
gozlenmistir. Cocuklarinin durumuna yonelik damgalayici diisiiniilebilecek bir
tanimlamada bulunan ebeveynlerden bazilarinin disiinceleri su  sekilde
olmaktadir:

“Ben c¢ocugumdan nasil bahsederim? Cocugum zihinsel engelli. Beyin
olarak mesela biraz geri, anlamiyor. Fizik olarak herhangi bir sey yok ama beyin
olarak bilmiyor, anlamiyor. Bilemedigi i¢in ben ona herhangi bir sey icin
giivenemiyorum. Mesela 8 yasinda kizim var bir sey emanet edebiliyorum ama
ona edemiyorum. Yani mesela ona giivenebiliyorum, o koca kiza giivenemiyorum.
Ciinkii beyin olarak yok” (K14, 38K, EVLI).

“Oncelikle engelli diyorum. Evet. Benim ¢ocugu sordular mi bana
cocugum engelli diyorum. Hani onu ni¢in her seyi yaparim ederim diyorum. O
benim camm” (K3, 26K, EVLI).

“Ya anlatirken diyorum hani saldirgan olabilir, zihinsel engelli kusura
bakmayin diyorum. Hani zihinsel demiyorum da engelli diyorum sadece. Oziir
orani var diyorum hani bazen tokat filan atacak oluyor, oziir diliyorum yani

toplumdan” (K12, 45K, BOSANMIS).
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Yukaridaki anlatilardan ebeveynlerin ¢ocuklarin durumlarina yonelik
olarak kendi degerlendirmelerini, engelliligi patolojik ve fiziksel bir vaka ve
eksiklik olarak goren tibbi model eksenlidir. Tibbi model yaklagiminin sonucunda
engelli bireyler kendilerini digerlerinin goziinde kiicimsenen ve hastalikli bir
durumda gormektedirler (Burcu, 2015: 24). Baskalariyla kurdugu giindelik
iliskilerinde yerinde ve pozitif yaklasimlar alamayan dezavantajli kisiler
kendilerini geri ¢ekip bunalimli, endiseli ve ne yaptigini1 bilmez, sagkin bir hale
gelebilir (Goffman, 2014:41).

Burada Onemli nokta ebeveynlerin kendi c¢ocuklarina yonelik
tanimlamalarda, toplumsal bir dislama ve damgalama olarak kabul edilebilecek
soz ve kavramlarla kendi ¢ocuklarini tarif edebildikleridir. Bu durum zihinsel
engelli bireylere yonelik dislanma, damgalanma ve insa boyutunun en temelde
aile icinden basladigmni gosterebilir. Ornegin ailelerin ¢ocuklarma ydnelik olarak
“beyin olarak yok”, “zihin engelli”, “saldirgan”, “geri”, gibi yaklagimlarda
bulunmasi, ebeveynlerin c¢ocuklarina yaklagimlarinda dislama ve damgalama
olarak kabul edilebilecek s6z ve kavramlari kullandigini gostermektedir. Bu
durum engelliligin bir damga seklinde aile icerisinden baslayabilecegini
gosteriyorken, ayn1 zamanda Goffman'in da (2014:49) belirttigi, basarisizlik,
kifayetsizlik veya engel olarak da ifade edilen itibarsizlastirici damganin
olusumunu ifade etmektedir. Bu baglamda ebeveynlerin 6nemli bir kisminin kendi
cocuklarini tanimlarken kullandig1 dil, engelliligi tanimlamada oldugu gibi, tibbi
model eksenli damgalayici ve dislayict ve ayn1 zamanda kadin ve siyahi irk olarak
tanimlanan gruplar i¢in de kullanilan bir dildir.

Diger taraftan c¢ocuklarinin durumuna olumlu yaklasan ve bu duruma
iliskin olumsuz veya damgalayic1 bir nitelik olarak diisiiniilebilecek bir
tanimlamada bulunmadan, bunu bir engel durumu, eksiklik veya rahatsizlik olarak
gormeyen katilimcilar (11 kisi) ¢ocuklarinin durumunu, “mutlu, iyi, normal, bir
hediye ve bir siikiir vesilesi” olarak degerlendirmislerdir. Bu ebeveynlerden
bazilarinin sozleri su sekilde olmaktadir:

“Ahmet ¢ok mutlu bir ¢ocuk. Ben onun igin ¢ok deger veriyorum kiiciik
vastan itibaren. Cok Ahmet kendine egitime biz 4 yasinda basladik. Biraz geg tani
kondugu icin ama ben hi¢ hissetmedim yani ¢ok miicadeleler ettim, ézel almaya
calistim, egitime gitmeye ¢alistim. Ya onun meyvesini de gordiigiime inaniyorum

Ahmet'te. Ahmet espri yapar. Ahmet ¢ok miicadele ruhludur asla pes etmez, bir
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seyler istedigi zaman onu ne olursa olsun onu elde eder. Yani ¢ok mutlu bir ¢ocuk
Ahmet. Ben o6yle goriiyorum. Aynen, ¢ok karakterli ¢ok temiz, titiz ¢ok diizenli
kendi malina sahip. Yani o kadar ¢ok sey var ki onu anlatmayt bilmiyorum” (K4,
40K, EVLI).

“Benim goziimde ¢ocugumun mesela ozelliklerini anlatirken, benim her
sey benim goziimde iyi ¢ocugum geri degil (katilimct giiliiyor). Benim goziimde
gergekten yani ¢ocugum. Benim ¢ocugum iyi, benim ¢ocugum her seyi biliyor,
benim ¢ocugum her seyi yapabiliyor. Benim géziimde oyle. Yani su an benim
cocugumun normal bir ¢ocuktan hi¢bir farki yok benim géziimde” (K35, 40K,
EVLI).

“Yani Nil. Nil benim nasil anlatayim. Kesinlikle ¢cekinmem, Allah bana bir
hediye gonderdi ve bana annelik yapryor. Asil anneligi ondan ogrendim” (K39,
30K, EVLI).

Bu alintilarda ebeveynlerin yaklasimlart ¢ocuklarina yonelik olarak daha
mutlu ve olumlu goriiniiyorken, 1. alintidaki ebeveynin '6zel almaya calistim'
derken aslinda 6zel olmayanin karsisinda kendini konumlandirdigini, diger bir
alintidaki ebeveynin “normal bir ¢ocuktan farki yok™ ve “her seyi biliyor, her seyi
yapabiliyor” gibi yaklasimlar1 ise ebeveynlerin farkinda olmadan “normal”in ve
engelli olmayanin karsisinda kendini konumlandirdigin1 gostermektedir. Bu
durum ebeveynlerin toplumsal dislayici ve kategorize edici yaklasimlarin
etkisinde kaldigin1 ifade edebilir. Ayrica, bu durumla baglantili Goffman
(2014:140)'a gore, damgali kisinin yakinlari ona yalnizca gercegi gizlemesinde
yardimc1 olmazlar, ayrica bu rollerini olanin ¢ok daha Gtesine tasiyabilirler;
koruyucu bir daire islevini yerine getirerek onun aslinda oldugundan daha
“normal” bir kisi gibi kabul gérdiiglinii diisiinmesini saglayabilirler.

Diger taraftan, kendi ¢ocuklarinin durumunu nasil tarif edildigi sorulan
ebeveynlerden 8 tanesi olumlu-olumsuz deger ifade edecek bir yargilama i¢inde
olmadan, ¢ocuklarinin durumunu oldugu gibi aktardiklarini, ifade etmislerdir:

“Epilepsi hastasi oldugunu belirtiyorum. Yani ozel durumunu da
anlatryorum. Yani gelisimsel geriligi oldugunu, farkli bir ¢ocuk oldugunu
vapabilecekleri seyleri anlatiyorum yani. Dislanmasini istemedigim igin
belirtiyorum. Insanlart anlayabilecekleri sekilde anlatmaya calisiyorum daha ¢ok.
Yani ¢ocugumun diglanmasini istemedigim ic¢in anlasilabilecek bir sekilde

anlatmaya calisiyorum” (K7, 28K, EVLI).
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“Nasu tamimliyorum, kizzm var diyorum ben bir tane diyorum. Cok
tiziiliiyorum ama yiirtiyemiyor yani. Tabi ki yiiriimesini ister her aile yiiriimesini
ister okumaswni ister. Baska bir sey demiyorum yani, bu kadar konusuyorum yani.
Soranlara mesele doktorlar ne diyor diyorlar bana mesela? Yiiriiyecek diyor
doktorlar siirekli. Ben de doktorlarin dediklerini soyliiyorum yani. Doktorlar
yiiriicek etcek diyor ka¢ senedir ama diyorum . Siirekli fizik tedavilere gotiirdiim
ama bir gelisme goremedim kizim da diyorum” (K24, 39K, BOSANMIS).

Bunlarin yan1 sira ¢cocuklarini nasil tarif ettikleri ve ¢ocuklarmin durumu
soruldugunda nasil agikladiklar1 sorulan ailelerden 4 tanesi de cocuklarinin
durumu ile ilgili, herhangi bir sey anlatmadigini, durumun zaten goriiliip
anlagilabilecegini, bu tarz sorularin rahatsiz edici oldugunu ifade etmislerdir. Bu
ailelerle birlikte, ¢ocugunun durumuna iyimser yaklasan ebeveynler dikkate
alindiginda, ¢ocugunun durumunu olumsuz bir bakis agisiyla yorumlamayan
ailelere gore bu ebeveynlerin, olumsuz bir tanimlama ve yaklagimdan ayr1 olarak
bir kars1 durus sergiledikleri diisiiniilebilir.

3.2.2 Yakin Cevrenin Kullandig1 Dil: Cinsiyetlestirilmis ve

Irksallastirilmms Damgalayici

Ebeveynlere kendi c¢ocuklar1 hakkindaki tanimlamalar1 ve tarif
bi¢cimlerinin haricinde ayrica yakin ¢evrelerinin engelli ¢ocuklarina karsi nasil bir
dil kullandig1 ve eger ¢cocuklar1 engelli olmasaydi nasil bir dil kullanabilecekleri
ve ebeveynlere gore engelli ¢ocuklarinin nasil tarif edilip, tanimlanmasi ve dil
kullanilmas1 gerektigi sorulmustur.

Bu sorulara verilen cevaplar analiz edildiginde katilimcilarin 21"
cocuklarina karst olumsuz bir yaklagim sergilendigini ve bu yaklagimlarin
dislayici, damgalayic1 ve acinacak bir sekilde kendini gosterdigini ifade
etmiglerdir. Bu durumu en iyi sekilde vurgulayan anlatilardan bazilar
katilimcilarin sozlerine su sekilde yansimistir.

“Yasadigim c¢evrede ¢ok fazla ileri goriislii insan yok acik¢ast soylemek
gerekirse. Hani bazilari engelli, oziirlii, hasta falan seklinde soyliiyorlar. Ya ben
bunlara artik alistigim igin ¢ok fazla alinmiyorum ama onlart tabii ki de
uyariyorum. Ya boyle soylemeyin ileride siz de boyle olabilirsiniz nereden
bilebilirsiniz yani. Yasamadiklar: i¢in insanlarin davramiglar: biraz daha kaba

oluyor agik¢asi. Mesela benim goriimcem direkt ‘oziirlii bir ¢ocuk’ diye dedi yani
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ilk geldigim ilk sey yaptigimiz zaman hasta oldugu zamanlarda 6ziirlii bir ¢ocuk
diye diglamisti, istememisti” (K24, 39K, BOSANMIS).

“Kapida oynuyor diyelim: "Ka¢ oglum kag, Ertugrul sana tas atabilir,
vurur vurur oglum ona karisma onunla oynamayn”. Yani mesela incindigim ¢ok
verler oluyor, arkadaslari onu oyuna katmiyor. Sonra kendi akrabalarim,
vegenlerim bile mesela bir yere gitse: "Haywr Halime abla Ertugrul gelmesin
Ertugrul hasta ya". Sanki Ertugrul hasta ve siirekli sanki giin boyu nobet
geciriyor. Yani boyle kirict seyler soyliiyorlar. Yani ashinda bana iyilik
vaptiklarini zannediyorlar ama beni kirtyorlar ¢ocuk da kendilerinden ¢ocugu da
uzaklastiriyorlar. Yani 6yle agiklamalar hep béyle” (K15, 40K, EVLI).

Cevreleri ve devamli bulunduklari yasam yerleri acisindan ebeveynlerin
kendilerine yonelik yaklasimlar1 degerlendirildiginde goriilmektedir ki; ¢ocuklar
ve bu baglamda kendileri bir diglanma ve damgalanmanin iginde
bulunmaktadirlar. Ebeveynlerin 6zellikle ¢ocuklarina yonelik olarak yaklasimlari
“oziirli™, “hasta”, “ondan kagin” seklinde betimlemeleri, engelli ¢cocugu bulunan
ebeveynler ve cocuklarinin yakin g¢evreleri agisindan dislayici, ayni zamanda
damgalayict yaklasimlara maruz kaldigim1 ortaya koymaktadir. Diger taraftan
alintilara dikkat edildiginde engelli cocugu bulunan ebeveynler c¢ocugunun
yasamis oldugu dislanma ve damgalanmayi ¢ocuklariyla paylagsmaktadirlar. Bu
durum yakin ve toplumsal ¢evrenin engelli ¢ocugu bulunan ebeveynlere yonelik
yaklasimlarina 11k tutarken, ayni zamanda engellilifin ve dezavantajliligin
yakinlar1 da icine alacak sekilde yayilmasi ve paylasilmasi adina 6nemli bir kanit
olusturmaktadir. Goffman (2014: 61-62)'e gore, damgali kisinin yakinlar1 da
yakinlarinin damgasin1 kendisi ile paylasirken ayni zamanda damgali kisinin
yakinen irtibatta bulundugu kisiler boyle bir durumda iliskiden kaginabilir veya bu
iliskiyi sonlandirma egilimi tasiyabilir. Diger taraftan yukarida da ifade edildigi
sekilde engelli birey ve ailelerine yonelik olarak ayrimi ve bir diglamay: ifade
eden s0z ve davraniglar, ebeveynlere ve engelli bireylere yonelik bir leke bir
damga niteligi de tagimaktadir. Bu durum ayni zamanda erkekler karsisinda
kadinlarin ikincillestirilen konumunda oldugu gibi “geride olan”, “anlamayan” ve
“pasif’ yapisiyla benzerlik tasirken, diger taraftan irk temelli olarak beyazlar
karsisinda siyahi olanlara atfedilen diglayict ve damgalayici niteliklerle de

ortiismektedir. Sonug¢ olarak ailelerin maruz kalmis oldugu dislanma ve
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damgalanma ayni zamanda cinsiyetlestirilip, irksallagtirilan bir nitelik ve
kesisimsellik boyutunu da tizerinde tagimaktadir.

Cocuklarina yonelik nasil bir dil kullanildig1 yoniindeki soruya cevap
veren ebeveynlerin geri kalan kismi (19 katilimci) ¢ocuklarina yonelik
yaklagimlarin olumlu oldugunu ifade edip "¢ok iyi bir sekilde, sevgiyle, normal
bir insana yaklasir gibi" bi¢imde degerlendirmislerdir.

“lyi yani hi¢ éyle dislayanim yok, sey edenim yok yani. Komsum da éyle.
Komsularimdan da bir rahatsizligim yok. (K15, 40K, EVLI).

“Yani oyle ¢ok dislanan sey olan bir ¢evreye sahip degilim yani ben. Belki
benim ¢evremden kaynakli. Ailede mesela daha ¢ok sevilen bir ¢ocuk benim kizim
mesela. Yani ailede dedesi olsun, babaanne olsun, ben olayim, halalari ¢ok
sevilen bir kiz” (K35, 40K, EVLI).

“Hosgortiiliiler, nazikler, kibarlar yani. Bu zamana karsi sey gormedim
yani” (K37, 31K, EVLI).

Bu sorularin disinda diger taraftan c¢ocuklarma yonelik {islubun nasil
olmas1 gerektigi yoniinde soru yoneltilen katilimcilarin {i¢iliniin diginda, geri kalan
tim katilimcilar bu soruya yanit vermislerdir. Katilimcilar ¢ocuklarina yonelik
tislubun, "diglamadan, sevgi ile ve normal bir ¢ocuga yaklasir gibi" olmasi
gerektigini ifade etmislerdir. Bu katilimcilarin degerlendirmelerine iliskin birkag
alint1 sdyledir:

“Normal bir ¢ocukmus gibi davranildi. Yine aynt olurdu. Cevrem ¢ok iyi
diyebilirim yani gercekten” (K20, 38K, EVLI).

“Normal bir sekilde” (olurdu)” (K34,42K, EVLI).

Katilimcilarin 6nemli bir ¢ogunlugunun, cocuklarina yonelik olmasini
bekledigi yaklasimlart “dislamadan, normal bir c¢ocuga yaklasir” gibi
betimlemelerle ifade etmesi, ebeveynlerin gerek ¢ocuklar1 yoniinden gerekse daha
once yasamis olduklart deneyimlerinde, diglanma ve damgalanma gergegini kabul
ettiklerini ve ayrica beklentileri agisindan “normal ve normal olmayan”
kategorilerini benimsediklerini géstermektedir. Bu durumun, Goffman'in (2014:
152), kisinin kendine iliskin imgelemini olustururken toplumsal ve bireysel olarak
kullanilan malzemenin aynisint kullanmasi yaklasimiyla paralellik gosterdigi
diisiiniilebilir. “Normaller” ve “anormaller” temelinde bir degerlendirme iginde
bulunuldugunda toplumdaki normlar1 olusturan aslinda normallerdir. Bu

normlarin disarisinda bulunanlarin hepsi anormal sekilde etiketlenmektedir. Yani
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anormalin kim oldugunu belirleyen normallerin kendileridir. Bu baglamda
toplumsal yasayis icerisinde etiketlenen ve diglanmaya maruz durumda
birakilanlar, rehabilite edilmesi gerekli oldugu diisliniilenler anormal viicutlara
sahip olanlar olacaktir. Toplumda normun disinda birakilmak veya kalmak veya
engelli olmak bireyin kendi haricinde ona sahip olan ve ilk digslanmaya maruz
kalacak olan da annenin de “anormal” olarak damgalanmasina neden olmaktadir.
Engelli ¢ocugu diinyaya getiren yani toplum normlarinin haricinde tutulan kisiye
sahip olan kadin, “normal” ¢ocuga sahip digerleri tarafindan dislanmaktadir. Bu
baglamda tiim rehabilite edilme siirecinde kendisini, toplumun disarida biraktigini
ve yalnizlastirdigint sdylemek miimkiindiir (Vural, 2019:35).

3.3 Ebeveynlerin Goziinden Engelli Bireylere ve Ailelerine Toplumun

Bakisi

Ebeveynlere, toplumun engelli ¢ocuklarina ve ailelerine yonelik
yaklagimin nasil oldugu sorulmustur. 19 ebeveyn c¢ocuklarina yonelik toplumun
yaklagiminin olumsuz bir hava i¢inde oldugunu ve bununda "acir, diglar, olumsuz
bakiglar" ile olustugunu ifade etmislerdir.

“Ya ig¢lerinden acryorlar insanlar biraz. Bakislarindan belli ediyor
insanlar evet. Bakislarindan belli ediyorlar ama git gide alisiyor toplulukta
cogaliyor engelli bireyler cogaliyor” (K3, 26K, EVLI).

“Mesela ¢ocuklar orada top oynuyor sen bizimle oynama. En kisa ornegi:
Sen bize katilma (K9, 48E, EVLI).

“Kapida oynuyor diyelim "Ka¢ oglum kag¢, Ertugrul sana tas atabilir,
vurur vurur oglum ona karisma onunla oynamayn". Yani mesela incindigim ¢ok
yerler oluyor, arkadaglart onu oyuna katmiyor. Sonra kendi akrabalarim,
vegenlerim bile mesela bir yere gitse "Haywr Halime abla Ertugrul gelmesin
Ertugrul hasta ya". Sanki Ertugrul hasta ve siirekli sanki giin boyu nobet
geciriyor. Yani boyle kirici seyler séyliiyorlar. Yani ashinda bana iyilik
yvaptiklarini zannediyorlar ama beni kiryyorlar. Cocuk da kendilerinden ¢ocugu da
uzaklastiryorlar. Yani éyle agiklamalar hep béyle” (K15, 40K, EVLI).

Cocuklarina yonelik yaklasimlarin olumsuz bir hava i¢inde oldugunu ifade
eden ebeveynlerin yukaridaki alintilar1 6zellikle engelli ¢ocuk ve ebeveynlerinin
toplumsal olarak iligkileri igerisinde diglanma ve damgalanmaya beraber maruz
kaldigini, alint1 6rneklerinde oldugu gibi “Sen bizimle oynama”, “O gelmesin”, ve

“actyorlar”, “hasta” gibi ifadeler ortaya koymaktadirlar. Engelli ¢ocuklar ve
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ebeveynlerinin i¢inde bulunduklari bu durum ve dislanma sosyal modelin
tizerinde durdugu engel kategorilerinden “kiiltiirel engeller” ile ortiismekteyken,
sembolik etkilesimci yaklagim O6zelinde Goffman'in lizerinde durdugu engelli
bireyleri toplumda kayda deger olmayan, itibar edilmeyen, Onemsenmeyen
bicimde konumlandiran (Burcu 2015:52), yaklagimiyla ortiismektedir.

Diger taraftan 5 katilimci ise durumun degisebildigini kimi insanlarin
olumlu, kimi insanlarin da olumsuz, dislayici bir sekilde yaklasabildigini ifade
etmislerdir.

Geriye kalan 16 ebeveyn de cocuklarina yonelik yaklagimlarin toplumsal
olarak olumlu bir tutum iginde gergeklestigini tasavvur ederken, bunu da genel
olarak "glizel, normal, iyl yaklagimlar" seklinde ifade etmislerdir. Bu
katilimcilarin anlatilarina 6rnek olacak birkag alint1 da soyledir:

“Hi¢ diglanmad: ozellikle kendi mahallemde. Yani bizim boyle site gibi
oturdugumuz yer yirmibes daire var. Oramn biitiin ¢ocuklart ¢iktiginda
Damlasuyu ortalarina alip yiirtimedigini ona hi¢ aksetmeden, oturarak, oyun
oynuyorlar. Biitiin kii¢iik cocuklar geciyor etrafina saklambagtir iste yakan toptur,
bilmem ne, farkettirmiyorlar. Yani o ¢ocugun ozel gereksinimli oldugunu fark
ettirmeden, o ¢ocukla o sekilde oynamaya calisiyorlar. Ya aciyarak degil boyle
actyarak bakilacak bir durum degil” (K8, 37K, EVLI).

“Benim ¢ocugumu genel olarak hep seviyorlar komsular olsun,
arkadaslarim olsun, daha ¢ok ilgi gosteriyorlar. Yani ailemden daha ¢ok ilgi
gosteriyorlar daha ¢ok seviyorlar. Hani her seyini anlamaya ¢alisiyorlar.” (K11,
38K, EVLI)

“lyi yani bizim yani biz bir de kéy yerinde oturdugumuzdan iyi yani
karsiliyorlar ¢cocugu mesela ne yapryorsun ne ediyorsun diye muhabbette ederler.
Yani iyi davraniyorlar” (K28, 32K, EVLI).

Yukaridaki alintilar ebeveynlerin ¢ocuklarina yonelik yaklagimlarinin
olumlu yonde oldugunu ifade etmektedir. Diger taraftan, 1 ve 2. katilimcilari,
cocuklariin diger cocuklarla ve toplumsal iligkileri i¢in 'ortalarina alip', 'daha ¢ok
ilgi gosteriyorlar', 'daha ¢ok seviyorlar' gibi pekistirici ve daha 6zel bir ilginin
varligini ifade etmeleri, ebeveynler ve toplumsal olarak engelli ¢ocuklara yonelik
olusmus bir hassasiyeti ve kabul edilebilir bir '6zel olma durumu' ve 'engellilik’

durumunu ifade edebilir. Nitekim, Goffman’in da (2014:173) ifade ettigi, damgali
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kisiye aslinda hem herkes gibi oldugu hem de herkes gibi olmadigi sdylenir,
yaklasimiyla yakinlik gdstermektedir.

3.3.1 Kamusal Alanlarda Ebeveynlere ve Cocuklarmma Toplumun

Yaklasimi

Zihinsel engelli cocuk sahibi ailelere yonelik yaklagimlarin parkta,
aligveris merkezlerinde, okulda, ulagim araglarinda ve benzeri yerlerde nasil
oldugu yoniindeki soruya ise ebeveynler bir 6nceki soruyla uyumlu goriilebilecek
sekilde (17 katilimci) olumlu bir yaklasimin oldugunu ifade ederken, 5 aile de
yaklagimin olumlu veya olumsuz degisebildigini, geri kalan 18 aile de
yaklasimlarin olumsuz ve kotii bir bicimde oldugunu ifade ederek bu yaklasimlari
"acimak, garipsemek, dislamak ve bakiglarla rahatsiz etmek" olarak ifade
etmislerdir. Bu katilimcilardan yaklagimlarin olumsuz oldugunu diisiinen ailelerin
sozleri su sekilde olmaktadir:

“Mesela otizmli bir ¢ocuk konusamiyor derdini anlatamiyor. Oradan
normal aile bir tanesi diyor ki mesela bu ¢ocugu niye getiriyorsun niye disari
ctkariyorsun. Yani bizim c¢ocuklarimiz oyleyse biz disart ¢ikarmayalim mi
cocuklarimizi? Biz insan icerisine karismayalim mi?” (K29, K, EVLI)

“Toplum merakl yaklasimlar: var ¢ok (katilimct giiltimsiiyor. Cok merak
ediyorlar ¢ok bakiyorlar gozlerini dikip. Bakma falan filan var yani bu biitiin
anneler oyle soyliiyor tek ben degil. Bazen ¢ok rahatsiz edici oluyor bazilarinin
bakiglari. Ne hissediyorum burukluk yasiyorum isin agik¢asi. Cocuguma oyle
baktiklari i¢in hani. Bazen yani diyorum hani saglkli olsaydr hani diger ¢cocuklar
gibi demiyor degilim, oyle diisiiniiyorum yani” (K37, 31K, EVLI).

“Hig iyi degil. Bizim benim ¢ocuguma degil mesela yolda gidiyorum aaa
bakiyor bu bedensel dalga geciyorlar, giiliiyorlar benim zoruma gidiyor. Toplum
iyi degil. Boyle zihinsel engelli olsun, bedensel engelli olsun, iyilikle yaklasilmiyor
bence. Mesela birini goriiyorlar aaa bunun ayaklart yokmus, okuma yazma
bilmiyormus, yok béoyle oluyormus” (K23, 48K, EVLI).

Yukaridaki alintilar analiz edildiginde, ebeveynlerin toplumsal yonden bir
baski hissettikleri ve bunlarin sosyallesme ve engellilikle basa c¢ikabilme
motivasyonlarini diisiirdiigii soylenebilir. Ayrica ebeveynler, toplumsal iligkileri
acisindan yaklasimlari, bilhassa gidilen mekanlar ve toplumla vakit gecirilen
yerler agisindan, “dalga gegiyorlar, giiliiyorlar, rahatsiz edici bakiyorlar” gibi

kelime ve ciimlelerle ifade etmislerdir.
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Engelli ¢ocuklarma yonelik toplumsal olarak yaklasimlarin olumlu ve
iyimser bir yonde oldugunu diisiinen katilimcilarin (17 katilimei) anlatilart dikkate
alindiginda s6z konusu yaklasimlar1 genel olarak “iyi, giizel, dislama olmadan”
diye ifade etmislerdir. Bu katilimcilarin diisiincelerini ifade eden birka¢ alinti
sOyledir:

“Vallahi agik¢a soylemek gerekirse hepsinin yaklasimlar: ¢ok iyi. Mesela
parka gittigimiz zaman benim kizim salincak binmeyi ¢ok sever mesela bir tane
cocuktan ben rica ettigim zaman, tamam abla getir bindir diyor. Hani okulda ne
cevreden ne c¢ocuklardan ne yani yetiskin insanlardan herhangi bir sorun
vasamadim. Ya mesela eshota bindigimiz zaman siirekli birileri bebek arabasi
sonugta bizimkilere agwr oluyor biraz ucundan tutup yardim ediyorlar. Tekerlekli
sandalye kismini agiyorlar hani ¢ok fazla yardimct oluyorlar. Hastanede de ayni
sekilde cok iyi davramiyorlar. Miithis derecede iyi davranmiyorlar” (K2,29K,
BOSANMIS).

“Hep iyi yonde karsilagsmalarim oldu. [...] Yani olumsuz, olumsuz hi¢cbir
seyle karsilasmadim” (K20, 38K, EVLI).

“Ya su an toplumsal béyle sey de eshottamesot'ta falan dolmusta falan ¢ok
kibar ¢ok sey c¢ok anlayish yaklasiyorlar yer veriyorlar bir sikintimiz falan
yok.”(K37, 31K, EVLI).

Yukaridaki alintilara dikkat edildiginde ebeveynler c¢ocuklarina ve
kendilerine yonelik yaklasimlari olumlu ve olumsuz bir bicimde olabilecegini
ifade etmislerdir. Uslup, dil, davrams acisindan birbirine yakin sorular analiz
edildiginde goriilmektedir ki ebeveynlerin yariya yakani c¢ocuklarina yonelik
dilsel ve davranigsal yaklasimlar toplumsal olarak olumlu ifade ederken, diger bir
yarist da ¢ocuklarina yonelik yaklasimlart olumsuz ve dislayici bir bigimde
oldugunu 6ne stirmektedir. Ortaya ¢ikan bu durum toplumsal olarak farkindaligin
ve bilincin gegmisteki ¢aligmalarla karsilastirildiginda arttigin1 ama buna ragmen
yine toplumsal olarak engelli c¢ocuk sahibi ailelere yonelik yaklasimlarda
ayrimceilik, dislayicilik ve damgalanmanin goriilebildigini ortaya koymaktadir.

Cocuklarina yonelik olarak olumlu veya olumsuz yaklagimlari 6ne siiren
katilimcilara sorulan "Sizce c¢ocuklarmiza yonelik yaklagim nasil olmalidir?"
sorusuna ise "kirmadan, yardimci olarak, normal bir insan gibi" yaklagilmasi

gerektigini ifade eden betimlemelerde bulunmuslardir.
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3.3.2 Zihinsel Engelli Cocuk Sahibi Ailelere Toplumsal Yaklasim

Ebeveynlere sorulan zihinsel engelli cocuk sahibi ‘ailelere' yaklasim
toplumsal olarak nasildir? sorusuna 17 katimc1t "giizel, iyi, sefkatli"
nitelendirmelerle olumlu yonde cevap verirken, 20 katilimci da ailelere yonelik
yaklasimlar1 "diglayici, aciyarak ve on yargili bir bigimde" nitelendirmelerle
betimleyerek, olumsuz yonde oldugunu ifade etmislerdir. Diger 3 katilimer ise
ailelere yonelik yaklasimlari olumlu, olumsuz yonde degisebildigini ifade
etmiglerdir. Ailelere yonelik yaklasimlari olumlu olarak ifade eden katilimcilarin
anlatilarina yonelik 6rnekler su sekilde olusmaktadir:

“Yani nasil diyeyim ki ¢cocuga bir deger var, engelliye deger var, kadina
deger var. Zaten kadina deger vermedim mi diinya bostur zaten. Daha da iyi
olacagina eminim ben. Ciinkii insanlar yavas yavas bilingleniyor” (K15, 40K,
EVLI).

“lyi yani bizim yani biz bir de kéy yerinde oturdugumuzdan iyi yani
karsiliyorlar ¢cocugu mesela ne yapryorsun ne ediyorsun diye muhabbette ederler.
Yani iyi davraniyorlar” (K28, 32K, EVLI).

“Vallahi hi¢ olumsuz bir seye rastlamadim. Ben yasamimda hani oyle
olumsuz i¢ karartici bir seye rastlamadim. Ya mutlaka yasayan vardir ama hani
cogunluk degil. Ciinkii iyi yaklasiltyor yani her yerde oyle” (K25, 43K, EVLI).

Diger taraftan ailelere yonelik yaklagimlari olumsuz oldugunu ifade eden
katilimcilarin anlatilarin1 6rnek olacak yaklasimlar su sekilde olmaktadir:

“Goriintiide iyi gibi aslinda ama degil. Bir seyden sonra farkl
davranmilyyor gibi. Su an kendi ¢ocuguma karsi bir sey gormedim ¢ocugum kiigtik
ama diger mesela engelli bireylere yani ozel gereksinimli bireylere karsi farkl
davramldigini diistiniiyorum yani. Mesela etrafa zarar verenlere karsi olsun,
kisilere karst saldirganlik olsun, onlara biraz daha acimasiz mi davraniliyor
diyebilirim. Televizyonlarda goriiyoruz yani okudugumuz kadariyla otizmli
cocugu olup da apartmanda istenmeyen insanlar duyduk. Kag¢ defa yani yok
giiriiltii yapryormus, hopluyormus, zipliyormus. Normal ¢ocuk hopluyor, zipliyor
yvani onda ne fark var yani. Sirf onun igin dislandigini duydum yani. Ya tamam
bizim ¢ok siikiir 6yle bir stkintimiz olmadi simdiye kadar ama olabilir” (K7, 28K,
EVLI).

“Nasil desem ki vallahi, biraz asagilayict mi desem biraz oyle oluyorlar.

Farzet ki diyelim bir televizyon programinda mesela gériiyor, siirekli tistiine basa
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basa zihinsel engelli, zihinsel engelli! Ya mesela onu ailesini diisiinmiiyor. Esra
Erol'da bile yapiyorlar mesela. “%50 zihinsel engelli, %650 iistiine basa basa elli
kere soyliiyorlar ama séylememesi lazim, aileyi diistinmesi lazim. Ya boyle oldu
mu yani biraz sey. ters diisiiyor” (K27, 42K, EVLI).

Ebeveynlerin goziinden toplumsal iliskileri icerisinde bu engelli ¢ocuk
sahibi aileler diglanmakta, damgalanmakta, ayrimciliga tabi tutulmaktadirlar. S6z
konusu diglanma zihinsel engelli ¢cocuk sahibi ailelerin sadece ¢ocuklari ile ve
birey bazinda sinirli kalmamakta, ayn1 zamanda s6z konusu diglanma genisleyerek
ailenin de dislanmasina neden olmaktadir. Bu durum ozellikle yukarida da
orneklendigi tlizere Goffman’in (2014:140), damganin genislemesi ve damga
sahibinin yakinlarini da i¢ine alacak sekilde etkili olabildigi vurgulariyla benzerlik
gostermektedir.

3.4 Ebeveynlerin Toplumda Karsilastigt Engeller/Bariyerler ve

Dislanma

Ebeveynler ve engelli ¢ocuklar1 toplumda bazi engellerle kars1 karsiya
kalmaktadirlar. Bu engeller bazen fiziksel ve maddi engeller olarak karsilarina
cikiyorken, diger taraftan da iletisimsel ve toplumsal iligkiler baglaminda
goriiniirlik kazanan engeller olarak karsilarina gelmektedir. Bu engeller
sonucunda ebeveynler ve engelli ¢ocuklar1 ¢ogunlukla diglanma sorunu ile yiiz
yiize gelebilmektedirler. Bu boliimde ebeveynlere yoneltilen sorular baglaminda
karsilagmis olduklart maddi manevi engeller ortaya ¢ikarilmaya ¢aligilmistir.

3.4.1 Fiziksel Sartlar ve Donamimsal Eksikler Acisindan Engeller ve

Kamusal Hizmetlerden Dislanma

Arastirmada yer alan ebeveynlerin egitim, saglik, sosyal hayata katilim
acisindan anlatilari, bu hizmetlere ulagimlarin1 zorlayan ve engelleyen nedenlerin
yani sira bu hizmetlerin niteligini de ortaya koymustur. Ebeveynler egitim, saglik,
sosyal hayata erisim ve bunlarin niteligi, fiziksel ve yapisal yetersizlikler,
toplumsal tutum ve davranislarin (bakislar-dislanma vb) hizmetlere ulagima etkisi
ve bu hizmetlerin nasil olmasi yonlii diisiinceler belirtmiglerdir. Ebeveynler
cogunlukla ayni anda egitim, saglik lizerine konusup Onerilerde bulunurken, bir
kism1 da sadece bir konu {izerine (egitim veya saglik) konusmay1 tercih etmistir.
Egitim iizerine diisiince belirten ebeveynlerin bir kismu fiziksel sartlar (yol, rampa,
yanlis park) ve ulasim imkanlarinin smirli olmasindan dolayr olusan engel

durumlarindan bahsetmisledir.
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Cogu ebeveyn alt gelir grubu icinde yer aldig1 i¢in zaten sinifsal esitsizlik
kaynakli 6zel araca sahip olamama gibi bir engele maruz kalmaktadir. Bu
yoksunluk tabii ki bu ebeveynleri bagimli hale getirmektedir. Belediyenin
sundugu hizmetler 6zel ihtiya¢ sahibi bireyleri diisiiniilerek dizayn edilmedigi i¢in
ve bireyler de gereken Ozeni gostermedigi icin alintilarda anlatildig: iizere
ebeveynler ¢esitli bariyerlere mazur kaldiklarini belirtmektedirler.

“Normal okullarda gidip gelmek ¢ok zor. Mesela benim evim 10 dakikalik
mesafede. Hatta ben kendim yiiriiyerek gitsem 2 dakikada yiiriiriim okuluma,
Funda'min normal okuluna. Ama biz Funda ile yarim saate inemiyoruz. Ama
oraya bir arag¢ olsa, alip okula birakip okuldan eve birakabilse bizim i¢cin daha
rahat olur. Mesela benim evimin oldugu yerde diizgiin bir yer degil yani yollari.
Ozellikle bunlar zaten yani belediyeler bunlarla ¢ok ilgilenmeleri lazim, engelli
ailelerin evlerini tespit etmeleri lazim, bu yollarin diizenlenmesi gerekiyor.
Mesela tekerlekli sandalyesi ile gotiireyim istiyorum, bu seferde yollar izin
vermiyor, tekerlekli sandalyelerimiz ilerlemiyor. Yollar tekerlekli sandalyeye
uygun degil ”(K1, 35K, EVLI).

Bu ebeveyn sehir planlamasi ve uygulamasinda engelli bireylerin isin
disinda birakildigin1 vurgulamakta ve dogal olarak sikayet etmektedir. Yollarin
her kez i¢in erisilebilir olacak sekilde yapilmamis olmasindan kaynakli
ebeveynler bariyerlerle karsilastiklarin1  belirtmislerdir. Ozel araca sahip
olmamadan kaynakli bariyere yollarin tekerlekli sandalye ile yiirliyerek gitmeye
de miisaade etmemesi ikinci bir bariyer olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Bu iki
bariyere ek olarak devlet kurumlarmin engelli aileleri tespit ederek okullarina
ulagimlarin1 saglamak iizere bir hizmet sunmamasi {glincii bariyer olarak
karsimiza ¢ikmaktadir. Nitekim, Meral (2011:92)'e gore, engelli ¢cocugu bulunan
aileler acisindan aile yasam Kkalitesi, egitim, saglhik ve diger alanlardaki
sinirlamalardan olumsuz olarak etkilenmektedir.

“wi. Ya simdi sen uzak yerde oturuyorum, bu yiizden hastanelere gidip
gelmemiz bizim igin biraz sikintili oluyor. Mesela bir tane bebek arabast aldim
minibiise sigmadig icin kullanamryorum yani bayag: biiyiik aldim. Sonra gittim
bir tane daha aldim. Hatta onu yardim kuruluslart ile beraber aldik. Hatta sadece
yvol parasmm filan ben verdim. Ama bu araba park etmeleri filan biraz sikintili
oluyor ¢iinkii siirekli gececegimiz yerlere park ediyorlar. Ozellikle Izmir

cevresinde ¢ok fazla yogun bu. Ya normal bir insan i¢in bu ¢ok énemsiz belki de
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kaldirima iniyoruz bizim icin sikinti yok. Ama bu bebek arabalarina baya sikinti
oluyor.”(K2,29K, BOSANMIS).

“Yani bir yere gezmeye gidecegiz mesela engelli rampasi yok. Yani gittigin
zaman oturacagin yere salonlarda dahi oyle bir imkanlar yok. Tabii ki bu bizi
kisitliyor. Istedigimiz sosyal hi¢hir sey yani” (K4, 40K, EVLI).

“Cok zor yani mesela iki yildir korona hayatimizda onun yiiziinden ben
her seyi erteledim. Ciinkii toplu tasimayr kullaniyyorum. Aracimiz yok. Hani siirekli
erteliyorum mesela su anda Ertugrul’a apa yapilacak biraz daha bekleyeyim
diyorum. Ciinkii imkan yok gidemiyorum uzak yerler. Ya da mecburi kalan seyleri
vapmaya c¢alisiyorum. Bu kez iki ¢ocugumla zor oluyor yalniz kaldigim yalniz
oldugum icin, zor yani ozellikle hastane zor (K32, 31K, EVLI).

Yukaridaki alintilardan da ortaya c¢ikmaktadir ki fiziksel donanim
yetersizlikleri ebeveynler i¢in egitim, saglik hizmetlerine erisiminde veya bu
egitim ve hizmetlerin yerine getirilmesinde Onemli bir engel olarak ortaya
cikmaktadir. Ebeveynlerin, yukaridaki alintilar1 dikkate alindiginda 4 ebeveynin,
ilk tUgiintin alintisinda belediye hizmetlerince yerine getirilmeyen hizmet ve
ilgisizlik, engelli rampasinin olmamasi veya engelli rampast olmasina ragmen
rampa Onlerine ara¢ park edilmesi ile olusan sorunlar ve bunlarin neden oldugu
fiziksel engeller 6ne ¢ikmaktadir. Ozellikle ilk 3 ebeveynin ifade ettigi fiziksel
engellerin, engelli birey ve ebeveynlerine yoOnelik yetirince olugmamis bir
sagduyu ve farkindalik eksikliginden ileri geldigi sdylenebilir. 4. Ebeveynin ise
saglik hizmetlerine ulagmakta, ihtiya¢ duydugu hizmetlere ulasmada imkanlarinin
olmamas1 veya yerine getirilmemesi 6ne ¢ikmaktadir. Genel olarak ebeveynlerin
ifadeleri farkindalik ve imkan yetersizliginden olusan sorunlar1 6ne ¢ikarmaktadir.
Ortaya ¢ikan fiziksel engeller, ailelerin egitim, saglik ve diger hizmetlere
erisiminde sorunlar ortaya ¢ikarmakta ve bu bir anlamda hizmetlerin disinda
kalmalarina ve diglanmalarina neden olmaktadir. Engelli kisilerin ihtiyaglarina
yonelik ¢ok az farkindalik olusturulmakta ve bu durum engelliligin sosyal
modelinin iizerinde durdugu farkli engel tiirleri elestirileriyle ortiismektedir
(Collins ve digerleri, 2021:308).

3.42 Egitim ve Saghk Hizmetleri ve Bu Hizmetlere Erisim

Uygulamalarin Yarattig1 Engeller
Ebeveynlerin 6nemle iizerinde durduklar diger bir hususta egitimin ve

saglik hizmetlerinin yetersiz olmasi ve egitimin niteligi acisindan eksiklerdir.
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Bunlardan  kaynakli  yasanan sorunlar ailelerin egitim  hizmetinden
faydalanmasinin o6niinde 6nemli engel olusturmaktadir. Ebeveynlerin yaridan
fazlas1 farkli nedenlerle egitim ve saglik hizmetlerinden memnun olmadiklarin
belirtmistir. Ebeveynlerin (10 katilimci) konuya dair anlatilarindan bazilari
asagida analiz edilmektedir.

Ebeveynlerden bazilar1 egitim ve saglik hizmetlerinden faydalanabilmek
icin RAM raporu alma zorunlulugunun en temelde engellerden en Gnemlisi
oldugunun altin1 ¢izmektedir. RAM raporu prosediiriiniin kendisinin de zaman
alici, karmasik, her sene isteniyor olmast ve bunun gibi nedenlerden dolay1
engellere maruz birakildiklarini ifade etmektedirler.

“Yani hepsinde kurumlara gidiyoruz. Ayrt ayri mesela hastaneye de olsa
rapor ¢ikarma, biz bunlar, bunlar bize engel olmasa hani biz ¢ocuklarimizi
rahatlikla bir yere gotiirmeden egitim aldwrabilsek. Yani raporu olmadan veya
hastaneye gitmeden egitim aldiramiyorum ben. Oradan bir rapor ¢ikariyorum.
Ondan sonra okula getiriyorum veya iste Rama gitmek zorundayim. Her sene
Rama gitmek zorundayim. Evet ¢ikmak zorunda ve her sene ben Rama gotiirmek,
hadi bu pandemi den dolayr gidemiyoruz. Her defasinda hastaneye gidiyorum
rapor ¢ikartyorum bir hafta bekliyorum. Bir hafta sonra tekrar gidiyorum o
raporu altyorum. Ya boyle bir sey var her seyde. Cihaz almamizda da ayn.
Cihazlarimizi  alyyoruz,  kagitlarimizi hazirliyoruz,  onlart  hastaneden
onaylatiyoruz, tekrar gotiriiyoruz, kuruma veriyoruz, kurum para yatiriyor
bilmem ne béyle bizi ¢cok ugrastiriyorlar. Ya bizim oniimiizii agmalilar engellilere
oncelik tammalilar. Ben oyle diisiiniiyorum. Biz zaten yeterince yoruluyoruz evde.
Ve ben gergekten engellilerin oniiniin a¢imasini istiyorum yani is anlaminda da
a¢imasini istiyorum. Maddi olarak da a¢ilmasini istiyorum gergekten” (K22, 43K,
EVLI).

Ebeveynlerin hem egitim hem saglik agisindan ortak problemleri, bir
anlamda onlarin 'bitmeyen ¢ileleri' durumunu alan ‘rapor alma’, ‘rapor
giincelleme’ islemleridir. RAM raporu alma siireci 6nemli bariyerlerden biri
olarak tanimlanmistir. Bu islemin her yil yeniden yapilmasi, engelli ¢ocugun
birden ¢ok doktor tarafindan kontrol ve onay gerektirmesi, islem i¢in engelli
cocukla birlikte bazen uzak hastanelere gidilmek zorunda olmasi, islemlerin
ayrintili, yorucu ve c¢ok uzun siirmesi, aileler iizerinde olumsuz etkiler

olusturmaktadir. Rapor giincelleme isleminin bazen engelli ¢cocuk sahibi ailenin
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randevu alamamasi sebebiyle zaman asimina ugrayip, iptal olmasi ve tekrar
bastan islemlere baslamay1r gerektirmesi aileler icin ayrica bir sorunu
olusturmaktadir.

T1bbi model engelliligi biyolojik bir olgu olarak tanimlamak ve toplumsal
olarak bu anlayis1 dolasima sokarak toplumsal benliklerin insa edilmesine etki
etmekle kalmamakta, toplumlar1 nesnel oldugunu diisiindiigii bir RAM raporlama
sistemini dayatarak engelliligi kategorilere ayirmakta ve bu kategorilestirme
sonucunda kimlerin ne derecede engellilige yonelik sosyal devlet
uygulamalarindan yararlanabilecegini de belirlemektedir. Bu uygulama topluma
ve devletlere sirayet etmis goriinmektedir. Bu uygulamalar engellilige iliskin
sosyal model ve sosyal bir yurttas tanimiyla ortiismemektedir. Ciinkii engelli birey
ve ebeveynlerin onii bir sekilde kesilmekte veya yasamlari daha da zor hale
getirilmektedir. Ulkemizde engelli haklarini talep etmek igin engelli saglik raporu
alma zorunlulugu bulunmaktadir. Bu baglamda engelli bir bireyin sosyal
yardimlardan faydalanmasina, bir ¢ocugun 6zel egitim hakkina ulagsmasina, bir
calisganin erken emekli olmasma, 0zel tiikketim vergisinden faydalanip
faydalanamayacagima doktorlar karar vermektedir. Fakat bu durum Tiirkiye'nin
engellilige bakista insan haklar1 temelinden ve engelliligin sosyal modelinden
oldukca uzakta, tibbi modeli savundugunu gdstermektedir (Sar1, 2019: 38).

“Cok Eksigiz. Yani simdi Nil egitim anlaminda okula gidecek bir ¢ocuktu
ama maalesef hicbir egitim merkezi Nil'i engelliliginden dolay: almadi. Defalarca
CIMER'e yazi yazdim kres olsun bir siirii ya, o kadar ¢ok yere gittim, iste Milli
Egitim'e gittim yok iste rapor ¢ikart eve gel. Yani 9 Eyliil takipli bir ¢ocuk. Git
otobiis vesaire kullaniyorum ¢iinkii hani insanlarin i¢inden kendini eksik..., gel git
gel ve %97 engeli olan bir ¢ocuk ve toplum araci kullaniyoruz. Hani hissetmesin
eksik hissetmesin diye sabagin altisinda ¢ikip, ii¢ otobiis degistirip hani gidip
geliyorum. Maalesef o olmadi. Ozel egitim zaten haftada bir giin ve ayda 8 saat
hi¢hbir sey yok yetersiz. Evde kendimiz ¢abaladigimiz kadar. Evde siz ne kadar
cabalayabilirsiniz ¢linkii ev hammisiniz. Yemek, bulasik her sekilde size bakiyor
ve bir cocugum daha var ilgilenmem gereken.” (K39, 30K, EVLI).

“Yani bu yonden, bak gelmek istemedigim seyler de var mesela. Okula da
gidiyoruz  bazen gitmek istemiyorum ¢iinkii almiyorsun. Ben buraya
(Rehabilitasyon Merkezi) mesela 5 yasindan beri geliyorum. Begs-alti senedir

geliyorum buraya daha da fazla yedi senedir buraya Ozel Egitime geliyorum.
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Dort senedir de normal okula gidiyoruz. Bazen gitmek istemiyorum. Ciinkii
almiyor ¢ocuk hani ¢ocuga gore arastirip ¢cocuga gore egitim verilmiyor” (K25,
43K, EVLI).

Yukaridaki alintilar ebeveynlerin egitim niteli§inden ve azligindan
duyduklart sikintilar1 agik bir bigimde ortaya koymaktadir. Aileler egitimin zihin
engelli cocuklart i¢cin 6nemini bildikleri ve bunu farkli yollarla hem kendi
cocuklar1 hem de kendileri gibi engeli bulunan diger birey ve aileler iizerinden
deneyimledikleri i¢in s6z konusu yetersizlik ve sorunlar1 acik bir sekilde dile
getirmektedirler. Ciinkii engelli bir c¢ocuk eger yeterli seviyede egitim
olanaklarina sahip olursa, temel ihtiyaclar1 basta olmak {izere bir¢ok becerilere
zamanla sahip olabilmektedir.Diger taraftan ebeveynlerin degerlendirmeleri
incelendiginde Ozellikle biirokratik ve egitimin niteligi agisindan engellerle yiiz
yiize geldigi disiiniilebilir. Bu baglamda ebeveynlerin yapmis oldugu
degerlendirmeler, 6zellikle bireylerin sosyal ve toplumsal engellerle karsilastigi
yaklasimindan hareket eden, sosyal modelin {izerinde durdugu ¢evresel, ekonomik
ve kiiltiirel engeller baglaminda degerlendirilebilir.

1. ve 3. alintida sosyal modelin {izerinde durdugu engelli bireylere uygun
olmayan cevreler ve Ogretme metotlar1 agisindan (Cinisli 2012:11), cevresel
engeller belirginlik kazanirken, 2. alintida ise esi tarafindan terk edilip ayri
yasayan ve tiim is yiikiiniin de kendi iizerinde kaldigin1 ifade eden ebeveynin,
cocugunu okula almamalarmi belirtmesi ve g¢ocugunun herhangi bir eksiklik
hissetmemesi igin saglik hizmetleri adina sabahin erken saatlerini tercih etme
durumlari, sosyal modelin belirttigi kiiltiirel engeller kategorisinde dislanmasina
bir 6rnek olarak degerlendirilebilir.

Saglik hizmetlerini ulasim ve kalite agisindan yetersiz goren ve bunlari
hizmetlere bir engel olarak diisiinen (12 ebeveyn) ebeveynler ise hastanelerde
‘oncelik almadiklarini, sira beklediklerini, muayene ve tedavi masraflarinin pahali
ve biitcelerinin yetmedigini ve 6zellikle rapor almak i¢in engelli ¢ocuklariyla
beraber ¢ok dolasmak zorunda kaldiklarini’ ifade etmislerdir. Bunlarin disinda
kalan diger ebeveynler (14 katilimci) genel olarak saglik hizmetleri agisindan
diisiince belirtmemislerdir.

Ebeveynlerin 6nemli bir kism1 saglik hizmetinden memnundur fakat diger
taraftan saglik hizmetlerini ulasimi, muayene ve tedavi stiregleri, olusan iliskiler

acisindan zor, eksik, maliyetli ve bir diglanma nesnesi olarak goren ebeveynler de
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olmustur. Bu durumu en can alici sekilde ortaya koyan anlatilardan biri bir
annenin ifadelerinde ortaya ¢ikmaktadir:

“Her defasinda hastaneye gidiyorum rapor ¢ikariyorum bir hafta
bekliyorum, bir hafta sonra tekrar gidiyorum o raporu aliyorum. Ya boyle bir sey
var her seyde. Cihaz almamizda aym. Cihazlarimizi aliyoruz, kagitlarimizi
hazirliyoruz, onlart hastaneden onaylatiyoruz tekrar gétiiriiyoruz kuruma
veriyoruz, kurum para yatirtyor bilmem ne! Boyle bizi ¢ok ugrastiriyorlar. Ya
bizim onvimiizii agmalilar engellilere oncelik tanimalilar. Ben oyle diigiintiyorum
biz zaten yeterince yoruluyoruz evde. Ve ben gercekten engellilerin oniiniin
acilmasini istiyorum yani is anlaminda da agilmasini istiyorum. Maddi olarak da
acilmasini istiyorum gergekten” (K22, 43K, EVLI).

Rapor alma bariyerinin yani sira, engelli ¢ocuk sahibi ebeveynlerin siklikla
dile getirdigi ve kendileri i¢cin 6nemli olan hususlardan birisi de kendi ifadeleriyle,
“cok yetersiz”, “cok az” diye belirttikleri fizik tedavi ve 6zel egitim derslerinin
haftalik yeterince saglanamamasidir. Engelli ¢ocuklari i¢in ders saatinin yetersiz
olup, egitimin her engelli cocugun seviyesine uygun olmamasi veya nitelik sorunu
tagimasi, ailelerin memnuniyet durumunu 6nemli derecede etkiledigi sdylenebilir.
Bazen yillarca gidilen rehabilitasyon merkezi egitimleri sonucunda ebeveynlerin
cocuklarinda olumlu y6nde herhangi bir degisiklik hissetmemesi, ebeveynler icin
onemli bir endise ve umutsuzluk nedenini olusturmaktadir. Sart ve dig. (2016: 44-
45)ne gore, 0zel egitim alanindaki problemler egitim sisteminde mevcut olan
genel sorunlardan bagimsiz olmamakla beraber, bu alandaki 6gretmen niteligi,
fiziksel kosullarin yetersizligi ve benzeri sorunlar egitim sisteminin genelini
ilgilendirmekte ve bu sorunlar 6zel egitim alaninda olumsuz sonuglar vermektedir.
Bunlarin yani sira ebeveynlerin, ¢ocuklart igin yeterli olmadiklarii diisiindiigii
egitim ve fizik tedavi seanslarin1 6zel olarak kendi imkanlari ile karsilamaya ve
tamamlamaya c¢alistiklarinda da buna maddi olarak giiclerin yetmedigi de
belirlenmigtir. Bu durumda ebeveynler hem o6zel egitim hem fizik tedavi
imkanlarinin  arttirilmasin1  ve  genigletilmesini  devletten beklemektedirler.
Sosyolojik arka yiizde engellilerin sahip olmus olduklar1 bu gibi sorunlar, egitim,
saglik ve diger alanlarda karsilastiklar1 engeller disarida birakilmis ve engellenmis
bireyler yoniinden, bir damganin ifadesi olabilecegi gibi, ayn1 zamanda yapisal

islevselci yaklagim agisindan 6nemli olan, toplumun sekteye ugramadan devam
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etmesini gerekli kilan egitim, meslek, saglik gibi alanlarda sosyal diizenlemelerin
onemine vurgu yapmaktadir (Burcu, 2015: 45-46).

Ortaya ¢ikan bu sonuglar, hizmetlerden memnun olan aileler agisindan
Mengi'nin (2020) calismasiyla benzer sonuglar verirken, diger taraftan yine
engelli cocuk sahibi kadinlarin yasadiklar giigliikler iizerine yaptiklar1 ¢alismada
ortaya ¢ikan, fizik tedavi ve dzel egitim yetersizligi, bu egitimlerin denetlenme
ithtiyaci, egitimcilerin daha donanimli olmasi gerekliligi ve saglik hizmetlerinin
daha genisletilmesi bulgularin1 veren, Yiiksel ve Uyanik 'in (2022) caligmalariyla
paralellik gostermektedir.

“Saghk konusunda hastaneye gittigimizde bakiliyoruz ama hani bu
cocuklarda mesela nasil hani sehit yakinlarina gazilere ya da hani o tarz
vashlarimiza mesela oncelik tamindigr gibi bunlara da bence taninmas: lazim.
Mesela ben hastaneye gittigim zaman ¢ocugum kesinlikle hi¢bir sekilde durmuyor.
Hani ben siirekli yani baskalarina da zarar vermesinden korkuyorum ama hani
kendine de zarar verebilir. Hani stirekli oradan oraya atliyor oradan oraya
atliyor. Hani basina bir sey gelmesinden korktugum i¢in siirekli ben pesindeyim.
Oyle bir sey olsa mesela direkt gidip mesela muayene saatimiz de gidip muayene
olup ¢cikabilsek ¢ok cok iyi olur. Ama maalesef” (K36, 28K, EVLI).

“Saghk icin bayagr bir c¢abalyyoruz hocam, hemen ben randevu
alamryorum. Mesela engelli raporumuz var mesela. Bizi bir tiirlii randevu
alamiyoruz. Hani gittigimiz zaman ¢ok bekliyoruz mesela bedensel engelli orada
vazmast gerekiyor mesela bazi doktorlarimiz mesela bunu bilingli olmasi
gerekiyor. Haywr bekliyoruz yani ben bir doktoru 3 saat bekledigimi biliyorum.
Keyfi catti da geldi bize bakti. Ben neden bizi bekletiyorsun demigim diye
beyefendiye beyefendi o seyle sinirli bizi en son aldi. Ve ben yillardir bu seyi
cekiyorum her gittigimizde hastanede bekliyoruz biz. Aynmi doktor. Her seferinde
ayni seyi yapryor hareketi yapiyor ve muayenemizi olamiyoruz yani istedigimiz
boliimlerde istedigimiz zamanlarda. Mesela ben bu saatte gideyim ¢ocugumu
muayene ettireyim diyemiyoruz. Ozele gidiyorum ézele para veriyorum o sekilde
yvaptirabiliyorum. Devlet hastanesinde yani yokuz yani biz bir hi¢ gibiyiz. Bizi
insan yerine koyan yok yani” (K34,42K, EVLI)

Alintilara bakildiginda 6zellikle saglik hizmetleri agisindan ebeveynlerin
onemli sikinti ve engellerle karsilastig1 goriilmektedir. Bu durum ve sorunlar

ailelerin psikolojik ve duygusal olarak yipranmasina, fiziksel olarak yorulup,
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tikenmislik hissine kapilmasina neden olmaktadir.Bu durum ailelerin egitim
hizmetinde oldugu gibi saglik hizmetleri agisindan da hizmetleri ulagmalarinda
yapilmasi gereken islerin uzun ve yoruculugunun ortaya cikardigi ¢evresel ve
kisisel yaklagimlarin sonucu olarak olusan kiiltiirel engelliler ile karsilastiklarini
ortaya koymaktadir.

Yukarida da deginildigi iizere neticede egitim hizmeti agisindan toplam 40
katilimecidan, 9’u ulasim sorununu, 10 katilmci egitimin yetersizligi ve
eksiklerini, 11 katilimer da (8 katilimci ikinci kez dislanma veya damgalanma
lizerine diisiince belirtmiglerdir) egitim hizmetine ulasimda dislanma ve
damgalanma sorununu giindeme getirmislerdir. Geriye kalan 10 katilimc1 ve daha
once olumsuz diisiincelerini de ifade eden 6 katilimc1 da olmak iizere toplamda 16
katilime1 egitim hizmetinden duyduklar1 memnuniyetlerini ifade etmislerdir.
Egitime ulasim ve egitimin yeterliliinden bahseden katilimcilar bu hizmete
ulagimlarinin ‘kolay oldugunu, verilen egitimin iyi ve faydali oldugunu, okul,
rehabilitasyon merkezi ve s6z konusu egitimden memnuniyet duyduklarini’ ifade
etmiglerdir. Egitim yoniinde olumlu goriis bildirenlerden bazilar1 soyle goriis
bildirmislerdir:

“Ben hi¢ hicbir zorluk cekmedim. Ne bir hastanede ne bir okulda. Yani
hi¢hbir karsima zorluk gérmedim. Tamam benim ¢ocugum zihinsel engelli ama
mesela normalde 6biir rahatsizliklart da var. Hicbir seyde zorluk yasamadim.
Erisimi kolay kolay oldu. Ben mesela her tarafa kolay ulastim yani. Otobiistime de
binip gidiyorum, hastaneme de gidiyorum, onceligimi de alryorum. Okulumda da
egitimi aliyorum onlarda hicbir sorun problem yasamadim” (K19, 48K, EVLI).

“Ya ¢ok iyi. Cok faydast oldu benim ¢ocuguma ézel egitimin yani ¢ok ¢ok
oldu. Daha da iyi olsun istiyorum daha da boyle bir yerlere gelsin istiyorum.”
(K11, 38K, EVLI).

Saglik hizmetlerine ulasim ve bu hizmeti saglamaya yonelik olumlu goriis
bildirenler memnuniyetlerini su sekilde ifade etmislerdir:

“Yani saglik ve egitim sikintisi agik¢casi ben yasamadim. Neden derseniz
hastaneye gittigim zaman veya egitim servisini biz hi¢ beklemiyoruz. Siirekli onlar
bizi bekliyorlar. Allah razi olsun hastanelerde siirekli bir oénceligimiz var. Hani
Illa sira alip gelin seklinde yok zaten. Gidiyoruz mesela isimize halledebiliyoruz
vani saghk ile ilgili herhangi bir sikintt hi¢ yasamadim ben” (K2,29K,
BOSANMIS).
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Egitim ve Saglik Hizmetleri acisindan genel olarak ebeveynlerin alintilar
degerlendirildiginde, hizmetlere ulagsmalarinda sosyal modelin 6zellikle iizerinde
durdugu cevresel, ekonomik ve kiiltiirel engellerin gegerli oldugu goriilmektedir.
Diger taraftan hizmetlerden memnun olmayan ebeveynlerin yani sira, almis
olduklar1 egitim ve saglik hizmetlerini olumlu goriip, herhangi bir engelle
karsilagmadiklarini ifade eden ebeveyn bulgularina da ulasilmistir.

Bu durumda ebeveynlerin egitim ve saglik hizmetlerinden memnun olmasi
ve Onemli bir boliimiiniin de memnun olmamasi, ebeveynlerin beklentileri ve
kurumlardaki yeterlilik diizeyine gore bulgularda farklilik olusabilecegini ortaya
koymaktadir. Bunlarin yani sira ebeveynlerin, egitim ve tedaviler agisindan sosyal
bir esitsizlik yasadig1 diisiiniilebilir. Ozellikle saglik ve egitim hizmetlerini kendi
imkanlar1 ile arttirmayr ve c¢ocuklar1 i¢in yeterli olabileceklerini diisiindiikleri
seviyede karsilamay1 istedikleri durumda, maddi olarak ailelerin bunlara giiciiniin
yetmemesi, devletin yapacagi aylik 6denegi ve hizmeti beklemek durumunda
olmast ve bu hizmetleri kendi imkanlariyla karsilayabilir durumda olanlarla
karsilastirildiginda sosyal bir esitsizlik i¢inde bulunduklar1 diisliniilebilir. Bu
durum, Kwok ve digerleri’nin (2022) Hong Kong'da bulunan Giiney Asyali
gdcmenler iizerine yaptiklar ¢alismalarinda etnik koken, dil ve ekonomik durum
baglantili ortaya ¢ikan egitimsel ve sosyal esitsizlik bulgular ile benzerlik
gosterirken, diger taraftan Giavrimis’in (2019) Yunanistan'da gerceklestirmis
oldugu egitimdeki devlet politikalariin sosyal esitsizlik ve neden oldugu
dislanma bulgulariyla da ortiistiigii diistiniilebilir.

Ebeveynlere sorulan Devletten beklentileriniz nedir? sorusuna éncelikli ve
agirlikli olarak ebeveynler (21 Katilimei) egitim hizmetini ve bu hizmet baglantili
beklentileri yukaridaki bulgularla 6rtiismektedir. S6z konusu 21 ebeveynden, 15'
oncelikli olarak egitimi, diger 6’s1 hem egitim hem saglik yoniinde beklentilerini
belirtmislerdir. Geriye kalan 19 ebeveynden 6's1 oncelikli olarak saglik hizmetini,
41 cocuklarinin gelisimleri ve s6z konusu hizmetler i¢in servis ve ulagim
hizmetlerini 6ne ¢ikarirken, 3 ebeveyn de para ve maddi yardimlari, digerleri
kiyafet ve defter, ¢ocuklar: i¢in gelecegini olusturabilecek hizmet, maaslar ve
O0demeler noktasinda gercek hak sahiplerinin tespit edilmesi, yapilmasi
gerekenlerin yapilmasi gibi ifadeleri devletten beklentilerine cevap olarak
vermislerdir. Diger taraftan 1 ebeveyn hizmetleri iyi gordiigiinii vurgularken,

diger bir ebeveyn da 'aklima bir sey gelmiyor' diyerek soruya bu sekilde cevap
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vermislerdir. Ortaya c¢ikan bulgu “egitim” hizmetinin ebeveynlerin birinci
ihtiyacin1 olusturan beklentileri olarak belirmistir. Ebeveynler egitim faktorii
tizerine beklentilerini siralarken, “tam ve giin boyu egitim”, “ders saatlilerinin

2 (13 2 (13

fazlalagmas1™, “engelli bireyin engeline uygun egitim”, “ayr1 ve engellilere 6zel
engelli okulu”, “alt sinif uygulamalar1”, “birebir ders ve eve 6gretmen”, “kapsamli
egitim, egitimin alindig1 yerlerde materyal fazlaligi ve cesitliligi”, ve “ylizme
kursu” diye goriislerini belirtmislerdir. Bu katilimcilarin goriislerine iliskin birkag
anlat1 sdyle olugsmustur:

“Devlet ozel egitimlerde, falan mesela daha ¢ok, ¢ocuklara siirekli egitim
vermesi lazim. Parasiz bir sekilde” (K3, 26K, EVLI).

“Bir tane okul olsa daha iyi. Engellilerin gidebilecegi giin boyu. Mesela
iste kres gibi diyeyim, anaokulu gibi. Hani oyle mesela daha c¢ok egitim
alabilirler. Mesela atiyorum ¢ok giizel kalem tutuyor benim ¢ocugum.” (K1,
38K, EVLI).

“Boyle bir okul gibi bir sey gibi boyle ¢ocuklart tistiimiizden alip da bir
seyler yapsalar. Aksam iistii alip da gétiirsek yani yiikiimiiz hafiflese, iistiimiizden
boyle bir yer agsalar. Aksama kadar tutsalar orada, aksam iizeri alsak evladimizi
daha bir sey. Anne baba da swrti yenilir bari. Devamli iistiimiizde iistiimiizde
bunaliyoruz. Hani mesela yle bir seyler da olsa iyi olacak” (K13, 58K, EVLI).

“Sadece bu egitim konusunda memnun degilim. O (katilimci
giiliimsiiyor) yani egitim, egitim degil. Arastirilip yapimas: gerekiyor. Mesela o
cocuklarin ortami yani onlara gére ortam olmasi lazim” (K25, 43K, EVLI).

“Cocugun seviyesine gore, hep iki boncuk dizme olmasin, takma ¢ikartma
olmasin. Yani birleri, ikileri A 'vi, B'yi, C’yi de ogretmeleri lazim. Benim ¢ocuk
1'i, 2’yi yaziyorsa A'vi da yazar. Biraz ¢aba géstermeleri lazim. Konusma dil
egitimi de verilmesi lazim”.(K12, 45K, BOSANMIS).

Yukaridaki alintilardan egitim hizmetinin ebeveynler agisindan en 6nemli
beklentilerini olusturdugu ve bu hizmet baglaminda tamamlanmasini veya
gelistirilmesini istedigi 6nemli bir alan olarak ortaya c¢iktig1 belirtilebilir. Ailelerin
beklentilerinde devlet, egitim ve yakin cevre olarak da beklentiler One
cikabilmektedir. Egitim agisindan oOzellikle egitimin niteligi ve yogunlugunun
arttirilmasi iizerine beklentiler agirlik kazanmistir (Elumar ve Bozkurt, 2023:66).

Diger taraftan ebeveynlerin agirlikli olarak ikinci beklentilerini saglik alani
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olusturdugu goriilmektedir. Devletten saglik alani acisindan beklentilerini 6ne
c¢ikaran katilimcilarin anlatilarindan birkagi soyledir:

“Su saglk raporlarini 2 senelik veriyorlar ya, bizim ¢ocuklarimizin iki
senede diizelemeyecegi apacik belli. Su an bir senelik veriyor hastane olarak. 2
senelik, 3 senelik de veriyorlar bir senelik de veren var. Ama bana genelde 2
senelik veriyorlar. 2-3 senelik verdiler yalniz bunu 5 senelik veren kisiler de var.
fHani bunun daha c¢ok uzatilmasi gerekiyor bence. Ciinkii ¢ocugun zaten
iyilesemeyecegi belli bir senede. Biz bir kere RAM’a gidiyor muyuz gidiyoruz.
Zaten bir de CP oyle bir anda diizelebilecek bir hastalik degil. Aym sekilde
otizmde, down sendromlu cocuklar da. Ya bu cocuklara bir de zaten artik
tastyamiyoruz gortiyorsunuz da. Biz kucagimizda 2 senede bir gitmek zorunda
degiliz ki buna, 5 seneye uzatsinlar. Zaten ben ¢ocugum(iyi) olsa kendim
gotiiriiriim o saglik raporunu iptal ettiririm yani.” (K33, 30K, EVLI).

“Otizm Okulu. Mesela dedim ya biiyiik sehirlerde 2 saat uzaklikta oluyor.
Daha yakin olmaswni isterim.” (K40, 47K, EVLI).

“Bu 3 aylik fizik tedavi veriyorlar ya hani spa hastalarina. Sinirsiz
verebilirler. Zaten o ¢ocuklarin fizige ihtiyaci var. En ¢ok da fizik gormedikleri
zaman daha koti oluyorlar” (K10, 28K, EVLI).

Yukaridaki bulgular ortaya koymaktadir ki ebeveynlerin egitimden sonra
onemli bir baslik olarak saglik alaninda beklentileri bulunmaktadir.

“Yerel yonetimler' agisindan beklentilerinde ise ebeveynlerin daha ¢ok (19
katilimc1) yerel yonetimlerden maddi manevi yardimlar bekledigi, bunu da genel
olarak 'yardim etmeli', 'ihtiyac1 olana yardim edilsin' ifadeleri altinda bu
yardimlar1 ¢esitlendirdigi goriilmektedir. Ebeveynlerin yardimlara iliskin yerel
yonetimlerden beklentilerini ‘komiir yardim1’, ‘kiyafet’, ‘yiyecek’, ‘maas’, ‘evde
bakim’ ve ‘cocuklara hizmet’, ‘hasta bezi’, ‘ila¢’, ‘tekerlekli sandalye’,
‘materyal’, ‘psikolojik danigmanlik hizmeti’ yardimi olarak somutlagtirdigt
gorilmiistir.

3.43 Toplumsal Yaklasimlarin Olusturdugu Sosyal Engeller,

Damgalanma ve Dislanma

Egitim, saglik ve sosyal hizmetlere erisim acisindan ebeveynleri
engelleyen veya etkileyen tek faktor fiziksel sartlar ve devlet uygulamalar
degildir. Ebeveynler toplumsal ortamlarda yalnizca fiziksel engellerle

karsilagsmamaktadir. Ayrica iginde bulunduklar1 toplumsal tutum ve davraniglarin
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neden oldugu sosyal engeller de bulunmaktadir. Bu durumu en iyi sekilde ortaya
koyan anlatilardan (11 Katilimc) birkact soyledir:

“Hocam sey ¢ocuklar hi¢ c¢ikart, c¢ikarttitrmiyorlar disart benim
mahallemde. Cocugum ¢ikti mi kiziyor, bu sefer kendine vuruyor sey yapiyor
duvarlara vuruyor. Engelli oldugu igin. Sen bizimle oynama sey yapma.” (K16,
58K, DUL).

“Benim oglum c¢ok fazla hareketli o yiizden... sosyal ortamlarda biraz
stkinti oluyor, mesela bir alisveris merkezine gidiyoruz. Cocuk durmuyor yerinde
sirekli oradan oraya girecek ¢ikacak, hoplayacak, ziplayacak, tirmanacak yani
¢ok hareketli bir ¢ocuk. O yiizden mesela insanlarin bakiglar: farkl oluyor yani.
Normal bir ¢ocukla benim oglum gibi bir ¢ocuga bakislart ¢ok farkli oluyor. Ya
cok kotii bir sey gérmedim su ana kadar ama ya fark yani bakislarda bir farkhilik
hissediyor insan. Dislayici, net diglayici diyemem ama hor goérme mi desem artik-
o sekilde bir sey hissettiriyor yani. Bu ¢ocuk niye boyle ne yapiyor ne yapmaya
calisiyor, amact ne gibi farkli bakislar var. Illaki parkta olsun, farkls bir ortamda
olsun bakislar yani.” (K7, 28K, EVLI).

“Yani ben veli olarak, annesi olarak ne bileyim béyle gozlerinde
affedersin at gozliigii takmislar bizlere ¢ok sey bakiyorlar. Acinacak durumda biz
acinacak durumda degiliz ama onlarin goriisleri oyle. Bazilari boyle asagilik
olarak bakiyorlar. Boyle toplumda, arabada falan ben dolmusa falan
binemiyorum. Enes'ten dolayr belki. Enes huzursuz oluyor kalabaliga girmiyor.
Cok zora kalsam binsem boyle ¢ok béoyle bilmiyorum béyle baska gozle
bakiyorlar. Bakiglardan rahatsiz oluyorum” (K38, 44K, EVLI).

S6z konusu alintilardan goriilmektedir ki, ebeveynlerin ve ¢ocuklarmin
oniinde engel olusturan sadece fiziksel donanimlar degil, insanlarin tutum ve
davraniglart veya dislayict olumsuz bakislaridir. Bu durum ebeveynlerin
hizmetlere ulagimini engellerken kimi zamanda kalitesini diisiirmekte ve sosyal
hayattan uzaklasma ve bir yalnizlasma yasamalarina neden olabilmektedir. Bu
konuda ¢ocuk ve velisinin disariya ¢ikmayi istememesi, ¢iksa da kalabaliga ve
sosyal ortama girmemesi veya girmek istememesi ebeveynlerin bu konuda
yagsamis oldugu dislanmanin ve disarida birakilmanin 6nemli bir gostergesi olarak
yorumlanabilir. Diger taraftan ebeveynlerin c¢ocuklari ile beraber disarida
bulunduklarinda, kendilerine yonelik olarak yaklasimlar1 “acmacak, asagilik,

baska gozle bakiyorlar” gibi ifadelerle degerlendirmeleri, dislanmanin yaninda

110



zihin engelli ¢ocuk ve ebeveyninin bir g¢esit damgalanma yasadiklarini ifade
edebilir. Bu acidan, engeli olan bireylerin sosyal biitlinlesme siireclerinin fiziksel
ve sosyal agidan engeller sebebiyle sinirli duruma diismesi, toplumsal esitsizlige
ve diglanmalara yol acabilmektedir. Beraberinde yasanan problemler, yalnizca
engeli olan kisileri degil, onlarin yakinlarini, ¢evrelerini ve tim toplumu
ilgilendirmektedir (Senol ve Canbolat, 2022:144).

3.5 Engelli Cocuga Bakim Emegi Olarak Kadin Emegi, Toplumsal

Damgalanma, Dislanma ve Tecrit

Arastirmanin {izerinde durdugu 6nemli kisimlardan bir tanesi de zihinsel
engelli cocugu bulunan ebeveynlerin engelliligin ingasinda 'zihinsel engelli cocuk
sahibi aile' acisindan ne diislindiiklerinin ortaya c¢ikarilmast olmustur. Bu
baglamda toplamda 39 anne, 1 baba ebeveyn, engelliligin zihinsel engelli ¢ocuk
sahibi ebeveynler tarafindan nasil insa edildigini ifade etmislerdir.

Zihinsel engelli ¢ocuga bakimin daha c¢ok anne ebeveyn tarafindan
saglandigr bulgular arasinda yer almaktadir. Dolayisiyla, bu temel bulgu
literatiirde genel olarak bakimin ve spesifik olarak engelli bakiminin
cinsiyetlestirilmis ve kadinin isi oldugu bulgular ile ortiismektedir. Feminist
caligmalar genel olarak bakimin “kadmin yiiki” oldugunu analizlerinde ortaya
cikarirken, engelli kadin feministler engelli bakiminin da “kadmin yiikii” oldugu
gergeginin altin1 ¢izmislerdir (Morris, 1991). Cok temelde anne ebeveynler
deneyimlerini “yiikii iistlenme” olarak ifade etmislerdir.

Anne ebeveynler i¢inde bulunduklart durumu, “Annelerin {izerine ¢ok
fazla yiikk biniyor”, “Cogu erkekler anneyi yalniz birakiyor”, “Baba c¢alismak
zorunda kaliyor”, “Biitlin ylik annenin oluyor”, “Tek basima zorlaniyorum™ gibi
ifadelerle belirtmislerdir. Bu durum hem c¢ocuga bakan kadin agisindan hem de
toplumsal olarak, ©nemli sorunlara isaret etmektedir. Oncelikle bu durum
kadinlarin ev i¢i statii ve rolleri diisliniildiigiinde geleneksel ataerkil cinsiyet
rolleri temelinde anneligin ve bakimin, kadinlarin {izerine birakilmig bir
sorumluluk alani olarak ortaya ¢iktigin1 gostermektedir. Anne ebeveyn daha ¢ok
evde bulunup, zihinsel engelli cocuk ve varsa diger cocuk ve bireylerle
ilgilenirken, baba ebeveyn daha ¢ok disarida olup, evin ge¢imini saglamakla
yetinmektedir. Ortaya c¢ikan bu bulgu, zihinsel engelli ailelere yonelik yapilan
farkli aragtirmalarla da (Giulio, 2014, Alshaigivd., 2019, Sahbikan, 2019,

Tekindal ve Ozlem, 2021) benzerlik gdstermektedir. Annenin veya kadin
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bakicinin engelli ¢ocukla devamli ilgilenmek ve onunla zaman gegirmek zorunda
olmasi, toplumda kabul goérmiis ve degistirilmesinin neredeyse imkansiz hale
geldigi geleneksel aile yapisinin ve rol paylasimlarinin durumunu ortaya
koymaktadir. Bu durum toplumsal bir dayatma ve genele yayilan bir 6n kabul
olarak, hemen hemen her engelli ¢ocuk sahibi anne ebeveyn tarafindan da
kabullenilmis goriinmektedir. Bu konuyla alakali birka¢ goriis ortaya koymak
miimkiin gorilmektedir. Birincisi; annenin zaten kendine c¢ok ihtiyaci olan
cocugunu baskalarina bakim i¢inde olsa teslim etmek istememesi 6nemli bir bulgu
olarak degerlendirilebilir. Ayni zamanda ataerkil diizen igerisindeki rol
paylasiminin anneyi bu konuda gorevli tutmasi ve annenin buna itiraz etme
durumunun olmamasi da 6nemli bir neden olarak goriilebilir. Diger taraftan
gergek bir sosyal devlet olusumunun yeterince saglanmis olmamasindan ileri
gelen yeterli ve hakkaniyetli hak dagitiminin heniiz gecerli olmamasi olarak
degerlendirilebilir

3.5.1 Zor ve Sabredilmesi Gereken Bir Siire¢

“Zihinsel engelli cocuk sahibi aile” deyince akliniza neler geliyor?
sorusuna verilen yanitlar ve anlatilarma dikkat edildiginde goriiliiyor ki;
ebeveynlerin ¢ogu (24 katilimci) zihin engelli ¢ocuk sahibi aileyi sabrin,
katlanabilme duygusunun ¢ok onemli oldugu, agir bir yik ve ozellikle zor ve
sikintili bir siireg igerisindeki yap1 olarak ifade etmislerdir.

“Cok zor bir siire¢ yani bunu gercekten zorlugundan baska hicbir sey
aklima gelemiyor yani. Zor gergekten ¢ok zor. Sosyal hayattan tamamen kopmusg
bir sekilde ¢ocugunla hagsir nesirsin. Gerisi yani bende yok acik¢ast” (K20, 38K,
EVLI).

“Tabii ki ya zor yani ¢ok zor engelli ¢ocuk sahibi olmak, 20 sene ¢alistim
ama hi¢cbir sey bunun kadar zor degil yani. Tabii ki sen yapiyorsun, sen yapmak
zorundasin giydiriyorsun, banyosunu yapryorsun, arti bir de baska sorunlari
varsa mesela Ezgi'nin ¢ok sorunlari var. Kalbinden siirekli ameliyat oluyor.
Kalgasi kirildigi icin ¢alismak zorunda kaldim. Yalmiz basima ¢ok sorunlar
vasadim” (K31, 46K, BOSANMIS).

“Evet. Aileye Allah sabir versin. Yani bayag zor kotii bir sey” (K28, 32K,
EVLI).

“Yani normal bir ¢ocuk olsa terbiye etmek igin aglasin bos ver kenara

koyarsiniz ama dyle degil o aglamasin, iiziilmesin ki hani bir sey ben kendi
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cocugum da gormedim de daha farkli rahatsizliklari olanlar kriz gegirme
boyutuna kadar gidiyorlar aglamamasi icin. Yani ¢cok zor asiri zor hep kendinden
veriyorsunuz (K8, 37K, EVLI).

S6z konusu anlatilar evlerinde zihinsel engelli ¢ocugu bulunan anne
ebeveynlerin yasamlarindaki zor siireci ve iginde bulunduklari agir ve
sabredilmesi giic durumu ortaya koymaktadir. Bu baglamda anne ebeveynlerin,
zihinsel engelli cocugu bulunan ailelere bakis1 ve bu noktadaki engellilik insas1
"katlanilmas1 gii¢, zor, agir sartlar iceren bir yapi, kendinden verme" olarak ortaya
cikmaktadir.

Ebeveynlerin énemli bir kismi1 da engelli cocuk sahibi olmanin olumlu ve
kendileri i¢in avantajli yOnlerinden bahsetmislerdir. Kendilerini sansh
hissettiklerini, cocuklarinin iyi ki bu sekliyle var oldugunu, zihin engelli
cocuklariin kendileri i¢in birer miikafat oldugunu ifade etmislerdir.

“Ya soyle soyleyeyim size ben engelli ¢cocugum oldugu icin aslinda ¢ok
sanslt  hissediyorum kendimi hi¢bir zaman pismanlik duymadim” (K33, 30K,
EVLI).

“Gergekten zor bir siire¢ ama ben kendimi sansl goriiyorum. Boyle bir
cocuga sahip oldugum icin. Ciinkii onlar ¢ok 6zel yani ben Ahmedi bir melek
olarak goriiyorum evde. Bana verilmis en biiyiik sans. Ben onu Cennet anahtar
olarak goriiyorum Ahmedi. Cok sanslyyim ki Rabbim onu bana liitfetmis vermis
diye” (K4, 40K, EVLI).

Yukaridaki alintilardan yola ¢ikarak bazi anne ebeveynler iginde
bulunduklart durumu olumsuz degerlendirme yerine daha olumlu bakmaktadirlar.
Anne ebeveynler engelli ¢ocuklar1 ve bu siireci olumlu bir bakis acisi ile
degerlendirerek “bir miikafat, bir sans, bir armagan” olarak degerlendirmislerdir.
Engellilige dair olumlu ve pozitif sonuclar belirten farkli caligmalarda da (Blacher
vd., 2013; Dogan, 2016; Lodewyks, 2015) ortaya konuldugu iizere ebeveynlerin
kendilerini sansli ve engelli c¢ocuklarmi kendileri i¢in bir mutluluk ifadesi
gormeleri dnemli bir bulgu olarak degerlendirilebilir.

Engelliligin, kisisel gelisim ve kendini kabul etme, empati ve anlayis
gelistirme, savunuculuk ve bagkalarina 6gretme, benzersiz iliski deneyimleri ve
firsatlar1 olusturmanin yani sira kararlilik ve sebat anlaminda pozitif etkileri
ortaya ¢ikmistir (Sniatecki, Ashton, Perry ve Snell, 2021: 150). Diger taraftan

engelliligi olumlu yorumlayan ebeveynlerden bir kismi ayrica bu durumu “Bir
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stikilir vesilesi, Allahtan bir hediye” seklinde ifade ederken, ayni zamanda bu
olumlu yaklagimlarin arkasindaki ve engellilikle miicadelede toplumsal yasami
diizenleyen faktorler acisindan, din kurumunun Onemini ortaya koymaktadir.
Aileler, cocuklarin durumunu dini bir referansla “sevap kazandirici, ahireti
kazanmaya yardimeci olucu, cennet anahtari”ve bu baglamda kendilerinin de
“Allah tarafindan secilmis kimseler” olmanin sagladigi motivasyonla pozitif
yonde degerlendirmektedir. Yasamis olduklar1 zor siireg, c¢ekilen acilar ve
miicadelenin, yagsama ve insanlara ait bir seyler kazandirip, Ogretebilecegini
diistinen damgalanan kisiler, maruz kaldig1 zorluklarda gizli ve ilahi bir takdisin
isaretini gorebilirler (Goffman, 2014: 38). Ozellikle bu durum baz1 ebeveynlerin;
“Rabbim bize bagislad1”, “Allah’in smav1”, “Allah’tan gelmis ucuz bulunup satin
alman bir sey degil bu”, “Cenabi1 Allah ne dediyse o0” gibi ifadelerinde
goriilebilmektedir.

Bu durumun aldaticit bir yorumla, yasanilan dislanma ve damgalanma
siireclerini Ortebilecegi ve acilan hafiflettigi diisiintiliirken, sorunlarin iistiine
gitmekten alikoyup, aslinda problemleri daha da derinlestirebilecegi gozlerden
kacirilmamalidir. Ciinkii bu durumun uzun vadede sorunlar1 ¢6ziicii degil, kabul
edici ve yayginlastirict bir noktaya varabilecegi diisiiniilebilir. Yasanilan zor
stirecinin pozitif etkileri oldugunu, dini bir referansla bir anlamda ‘kadere teslim
olma’nin ve bu durumu kabul etmenin olumlu psikolojik rahatliklar1 kabul
edilebilecekken, uzun vadede engelli birey ve aileleri daha refah bir diizeye
tasiyacak, bir hak arayisinin ve sosyal bir hareketin Oniine gecebilecegi
unutulmamalidir.

3.5.2 Sosyal Yasamdan Soyutlanma, Damgalanma ve Anneye

Terkedilmis Bir Alan

Zihin engelli ¢ocugun devamli bakima ihtiya¢ halinde bulunmasi anne
ebeveynlerin anlatilarinda ortaya ¢ikan diger onemli bir ayrintiyr da ortaya
koymaktadir. Anne ebeveynlerin devamli engelli cocuklariyla ilgilenmeleri,
sosyal yasamdan soyutlanip, bir¢ok istek ve ihtiyaclarini yerine getirememelerine
neden olmaktadir. Anne ebeveynler ‘zihinsel engelli aile’ iizerine olan
diistincelerinde bunu ortaya koymuslardir:

“Ozveri. Her seyden hani sey yapiyorsun, birakiyorsun devamli onunla
ilgileniyorsun. Evet sadece onunla tiim odak O. Asla ve asla hep bir bebek gibi

diisiiniin. Hep bebek. Size muhta¢ zihinsel engelli iste. Ozel gereksinimli ¢ocuk
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hep size muhtag ve onu birakip da baska bir isi yapmaniz imkdansiz olabiliyor. Hep
ona odaklaniyorsunuz. Her konuda hep en onceliginiz O evde de disarida da”
(K8, 37K, EVLI).

"Sosyal hayattan uzak ve insanlarin goziiniin ontinde hep acinan"” (K39,
30K, EVLI).

“Valla hocam (giiliimsiiyor). Boyle Aileler ¢ok tabii ki de. Mesela ben
kendi a¢imdan kendi yasadigimi anlatabilirim size. Cok fazla sosyal hayata
katilamayan bir insamm. Cocugum agisindan da aym” (K22, 43K, EVLI).

“Yine kizim geliyor yani. Yani hi¢chir yere onu yalniz birakamiyorsun
oncelikle bu var yani. Cok sikintilar ¢ekiyorsun yani bir yere gideceksin alisverige
falan birakip gidemiyorsun yani. Gitmek zorunda kaliyorsun orada da saldiriyor
ona buna yani bu sefer ¢ok sikinti ¢ekiyorsun aile icinde yani toplum olarak™ (K1,
35K, EVLI).

Iginde bulunulan bu sartlar ortaya koymaktadir ki; engelli cocugu bulunan
anne ebeveynler kendilerine yeterince zaman ayiramamakta, basili yayinlari
okuyamamakta, yeterince eglenememekte, kisisel gelisimleri ve fiziksel sagliklar
acisindan gelistirici etkinliklere katilamamakta ve daha genis bir yaklasimla
sosyallesememektedirler (Citil ve Dogan, 2019: 97). Bu durum annelerin
toplumdan uzaklasip, dislanmasina ve yalnizlagmasina sebep olabilmektedir.Anne
ebeveynlerin anlattiklar1 yasamlar1 dahilinde ortaya ¢ikan onemli bir yalnizlasma
ve sosyal hayatin disinda kalmalariyla sonuglanan 6nemli bir siireci de ortaya
koymaktadir. Bu durum “sosyallesemeyen ve yalnizliga mahkiim” seklinde insa
edilmektedir.

Anne ebeveynlerin birisi sosyal hayattan uzak kalimmasmin yaninda
“insanlarin gézilinde acinan” vurgusunu yapmistir. Bu durum ebeveynlerin ve
zihin engelli ¢ocuklarinin bu konuda rahatsizliklarini dillendirirken ayrica toplum
tarafindan “acman biri” olarak damgalandiklarin1 da ifade etmektedir. Acman biri
aslinda cinsiyetlesmis bir durumdadir. Bu acinan biri aslinda kadini ifade
etmektedir. Bu durumu kadin ve erkege yiiklenen cinsiyete dayali sosyal roller
temelli bir analiz yapilmadan detayli anlasilamaz. Anneler ¢ocuklariyla ve bir
anlamda onlarin her seyiyle ilgilenirken, erkek ebeveynler daha ¢ok is hayatinda
caligmakta ve evin gecimini saglamakla ilgilenmektedirler. Nitekim Meral

(2006:44)’e gore, baba ebeveynler cocuklarin bakiminda daha az gorev alirken,
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ara sira sosyallesme ile ilgili sorumluluklara dahil olmaktadirlar. Bunu ortaya
koyan somut birkag alint1 sdyledir:

“Cok zor ya Allah yardimcimiz olsun hocam yani bir evin i¢erisinde yani
yvapma diyemiyorsun, etme diyemiyorsun, hi¢cbir sey algilayamuyor, bilmiyor, ne
yvaptigini bilmiyor ailenin isi de ¢ok zor. Baba ¢alismak zorunda kaliyor Anne bir
sey yani tek bagina o sorumlulugu alamiyor”. (K35, 40K, EVLI).

“Mesela annelerinin iizerine ¢ok fazla yiik biniyor bu konuda. Babalar ¢ok
yardimci olamiyorlar. Bir de babalar disarimin ne diisiindiigiine daha ¢ok énem
veriyorlar. Cocuklart bazi yerlerden kisitlamaya c¢alisiyorlar iste insanlarin
bakislarindan dolay:” (K34, 42K, EVLI).

Yukaridaki alintilar zihin engelli ¢ocugun bakiminda annenin roliinii ve
bu konuda 6nemli is ve sorumluluk yiikiiniiniin ne kadar fazla ve agir oldugunu
ortaya koymaktadir. Yani sira anneye birakilan bu is yiikleri ayni zamanda
geleneksel aile yapisi i¢indeki rol paylasimmin da ifadesi olmaktadir. Ozellikle
engelli bir ¢ocuga dair her seyle ilgilenmek zorunda olan anne ebeveyn, ayrica
kadin olmanin iizerine yiikledigi diger gorevlerle de ilgilenmek zorunda
kalmaktadir.

Bununla birlikte zaman zaman cocuklarin hareketli mizaglarindan ileri
gelen davranislar1 ve ebeveynlerin endise duydugu toplumsal dislanma diisiincesi,
ebeveynlerin toplumsal yasama daha az katilmasina ve giderek yasamdan
soyutlanmalarina neden olmaktadir. Mese (2013)’nin de belirttigine gore,
toplumsal kabulii etkileyen tek sey cocugun zihinsel engele sahip olmasi degildir.
Cocugun sahip oldugu mizacta bu durumu etkilemektedir. Cocugun fazla
hareketli, agresif ve inat¢1 veya sinirli olmasi da olumsuz yaklasim ve tutumlarla
karsilasilmasina neden olmaktadir. Anneler bu toplumsal tecritin farkinda olup, bu
olumsuz duyguyu azaltmak icin evlerinde kalmayi tercih etmektedirler (Mese,
2013: 841-858). Bu baglamda zihin engelli ¢ocuga sahip ebeveynler ve bilhassa
anneler daha fazla strese maruz kalmakta, ¢ocugu icin daha fazla zaman
ayirmakta, maddi kaynaklara daha ¢ok ihtiya¢ duymakta ve sosyal iligkilerinde
siirl ve temkinli davranmaktadirlar.

Burada engellilik ve kadin (bakici emeginin kaynagi) olmanin olusturdugu
bir kesisimsellik ve ¢ogalan bir sorundan bahsedilebilir. Bu durum engellilik
caligmalar1 baglaminda bir “coklu dezavantajlilik” olarak diisliniilen ve engellilik

ile kadini iligkilendiren feminist yaklasim agisindan da 6nemli bir sorun olarak
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goriilen yaklasimla benzerlik tasimaktadir (Meekosha ve Shuttleworth, 2008: 58-
59).

Bu durum, bagimsiz yasam felsefesi ve esitlikci olmayr kabul eden
engelliligin sosyal modeli agisindan sorunlu goriilmektedir (Mladenov, 2022:20).
Ciinkii anne ebeveyn 6zelinde, ebeveynlerin yasamis oldugu baski, topluma dahil
olabilmenin Oniine ge¢mektedir. Ayrica ortaya cikan diglanma, izole olma ve
damgalanma gibi bu tarz sorunlar, Amerika (Kinnearvd., 2016), Honkong
(Kwokvd., 2022), Yunanistan (Giavrimis 2019), Amerika (Connor, Ferri ve
Annamma 2016) farkli Avrupa Ulkeleri (Giuliovd., 2014) ve Tiirkiye
orneklemlerinde (Abay Alyiiz, 2022, Uzunoglu, 2019, Samav Cantiirk, 2017)
gbzlenmistir.

3.5.3 iletisim Sorunlarinin ve Esler Arasinda Problemlerin Yer Aldig

Bir Yap1

‘Zihin Engelli Bir Aile’ deyince anlatilarda ortaya ¢ikan diger dnemli bir
egilim esler arasindan baglamak iizere toplumsal iligkilerde de kendini gosteren
bir iletisim kopuklugu ve engelli ¢ocuk ve aileye karsi bir farkindalik sorununun
oldugu vurgulanmistir. Ozellikle bakici roliinii ve sorumlulugunu iistlenen anne
ebeveynler esleriyle ¢ocuklarinin engelinden ileri gelen sorunlari oldugunu ve
ayrica toplumda insanlarin bakislarindan rahatsizlik duyup farkli bir gozle
bakildiklarini ifade etmislerdir:

“Ya soyle soyleyeyim size ben engelli ¢cocugum oldugu icin aslinda ¢ok
sansl hissediyorum kendimi hi¢bir zaman pismanlik duymadim ama bu konu
mesela aileler arasinda, esler arasinda; bilhassa iletisim kopukluguna ¢ok neden
oluyor” (K33, 30K, EVLI).

“Zor. w1 goyle soyleyeyim, ben esimden zaten mesela bu yiizden ayrildim.
Ciinkii kizim engelli oldugu igin kizimi istemedi. Yurda vermek istedi. Hani
zihinsel engelli cocugun ailesi dersen o ¢ocuk en iyi sekilde nasilsa aile 0. Benim
icin bu.” (K2,29K, BOSANMIS).

Alintilar annenin engelli ¢ocuga sahip olmanin getirdigi stres ve toplumsal
baskinin olusturdugu gerilim igerisinde kaldigint ve bu durumun esler ve
toplumsal iliskiler agisindan 6nemli etkilerinin olabilecegini kanitlar niteliktedir.
Bu iki katilimciya gore “zihin engelli aile” 6zellikle “iletisim ve esler arasindaki

sorunlarla biitiinlesik bir yap1” olarak tammlanmistir. I¢inde bulunulan durum

117



esler arasindaki iliskileri de yiiksek diizeyde etkilemektedir (Demir ve Keskin,
2018: 357).

Ozetlemek gerekirse, ebeveynlerin giderek yasamdan uzaklasmast,
toplumdan kendilerine yonelik dislanma ve damgalanma endisesi tagimalari
itibariyle, bir tlir yabancilasma i¢ine girdiklerini ifade edebilir. Bu yabancilagma
zihinsel engelli cocugun anneye birakilan sorumlulugu ve is yiiki ile aile i¢inde
baslarken, toplumsal yaklasim ve tutumlarla giliclenmektedir. Ayrica bu
yabancilagsma sorununun altinda 6énemli bir damgalanma ve bunun neden oldugu
etkilesimsel bir toplumsal tecritin varligi kendini gostermektedir. Aileyi veya
anneyi evde tutan veya disar1 ¢ikma yoniinde isteksiz tavirlara iten sadece
cocugun engeli veya zor mizaci degil, disar1 ¢iktiklarinda sokakta, toplu tagima
araclarinda, aligveris merkezleri gibi yerlerde, karsilastiklar1 tutumlar ve ailelerin
ozellikle tlizerinde yogunlastigi ‘bakislar’ sorunudur. Ebeveynler 6zellikle bu
durumu ‘bakislarindan belli’, ‘baska gozle bakiyorlar’, ‘farkli bakiglar var’,
seklinde ayrintilandirirken, engelliligin toplumsal damgalanma ve bunun neden
oldugu dislanma boyutuyla insa ve devam siireclerini ortaya koymaktadirlar.

Ebeveynler ¢ocuklarin engelinden ileri gelen engel ve toplumdaki
damgalayici tutumlarin  yalnizlagtirict ve topluma yabancilastirict etkisinde
maalesef ‘tutunacak bir dal’ gorememektedir. Bu sartlar altinda ebeveynlerin,
Ozellikle yalniz kalan anne ebeveynin caresizligi algilarma ve endiselerine
yansimaktadir. Sonu¢ olarak damgalanmis, ayr1 birakilmis ve disari itilmis bir
benlik, ailelerin degerlendirmelerinde kendini hissettirmekte ve bu durumun bir
‘benimseme’ siirecini beraberinde tasidigr goriilmektedir. Bu durum, Mead
(2019:168)’e gore, bireyin i¢ginde bulundugu toplumsal grubun genel yaklasimlari
ve bakis acist itibariyle kendisini tecriibe etmesidir. Bir birey ya da bir benlik
olarak direkt veya 6zne olarak degil, kendilerini bir nesne olarak algiladig: siirece
kendi deneyimine niifus eder. Bunu sadece kendilerini digerlerinin konumuna
koyarak ve kendilerini o bakis agis1 lizerinden degerlendirerek yapabilir. Bu bakis
acis1 toplumsal grubun bakis agisidir (Ritzer ve Stepnisky, 2014:347). Buradan
hareketle engelli birey ve onun damgasini paylasabilecek konumda olan yakinlari
ve ailesi, iliskide olduklart kisi, ¢evre ve toplumsal iliskilerinde kendilerine
sunulan benligi kabul edip, igsellestirebilir. Bu durum engelli birey ve ebeveynler
acisindan sorunlu bir durumdur. Nitekim Goffman (2014: 152)’a goére, damgali

birey siliphesiz, kendine iligkin diislince ve tasarimini, toplumdaki diger bireylerin
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ona ait toplumsal ve bireysel kimlik tanimlamalarinda kullandiklar1 malzemenin
aymsini kullanarak insa eder. Ozellikle ebeveynlerin, bu igsellestirme, durumu
kabullenme ve konumlandirma halini ‘¢ocugu evde birak diyorlar’, ‘(artik)heryere
cikmak istemiyorum’, ‘sosyal hayat yok bizde’, ‘eskisi gibi disarlara ¢ikmiyorum’
gibi benzeri ifadeler iizerinden okumak miimkiin olmaktadir.

3.6 Ebeveynlerin Engellilige Hayirseverlik ve Hak Temelli Yaklasim

Evlerinde =zihinsel engelli ¢ocugu bulunan ebeveynlerin kendilerine
yonelik gerceklesen yardimlar1 ve hayirseverlik tutumlarini nasil degerlendirdigi
ve yapilan bu yardimlara kars1 6zellikle hak temelli yaklagim acisindan karsi bir
durus mu gerceklestirdigi, yoksa bunlar1 kabul edilebilir, normal ve minnettarlik
beslenmesi gereken bir boyutta m1 ele aldiginin tespit edilmesi, bu aragtirma
acgisindan 6énemli bir boliimii olusturmaktadir.

Hayirseverlik-yardimseverlik ~ denince  katilimcilarin© ¢ogunlukla
yardimseverlik ve hayirseverlik faaliyetlerine karsi olumlu bir anlat1 gelistirdigi,
maddi ve manevi olarak yapilan ve yapilmasini istedigi bu tiir davranislan ve
tutumlar1 olumlu karsilayip, destekledigi goriilmektedir. Ailelerin bu yaklasimlari
“Giizel,lyi, Memnuniyet duydum, Dua ettim, Allah kabul etsin, Cok 6nemli' gibi
ifadelerle somutlastirdiklar1 goriilmiistiir. Ozellikle ailelerin devletin de yeterli
olmadigimi veya alinan maas ve Odeneklerin de karsilamaya yetmedigini ifade
ettigi tekerlekli sandalye, 6zel engelli ayakkabisi ve farkh tiirde cihazlari, tedavi
masraflari, ilag gibi ihtiyaclarin1 da igine alacak sekilde, durumlarmi agikca
belirtip ve bu konularda yardim aldiklarmni ve bunlarin ¢ok 6nemli oldugunu
belirtmesi hayirsever ve yardimsever temelli bir yaklasimin hakim yoniinii gozler
oniine sermektedir. Clinkii ebeveynler almis olduklar1 destekler ve yardimlart bir
hak olarak degil bir lituf olarak karsilamakta, bunlara karst minnettarlik
beslemekte, olasi yardimlarin bir aliskanlik bi¢iminde devami ve tesvik edilmesini
beklemektedir. Bu egilim de yine engellilige yonelik sosyal politikalarinin genel
yaklagimi ile ortiismektedir diyebiliriz. Toplumsal sorunlar ve esitsizliklerin
azaltilmasina yonelik olarak aciklanan rapor (IMECE, 2019), engelli kisilere
sunulan hizmet ve desteklerin esitligin saglanmasindan ziyade, yardimsever bir
anlayisla gerceklestirildiginin altin1 ¢izmistir. Bu tarz yardimsever ve hayirsever
yonlii yaklasimlar, engelli kisilere toplum acgisindan avantaj sagliyor gibi
goziikkmesine ragmen aslinda engellilik sorununun ¢6ziilmesini zorlastirmakta ve

engelli bireyleri dezavantajli bir konuma diigiirmektedir.
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3.6.1 Yardimseverligi Devlet ile Es Tutma

“Hayirseverlik, yardimseverlik deyince ne diigiiniiyorsunuz?” sorusuna
sadece dort ebeveyn yardim gormedigini, aklina bir sey gelmedigini ve
bilmedigini ifade ederken, bu soruya cevap veren katilimcilardan 8'1 de
anlatilarinda yardimseverlik deyince akillaria devletin geldigini ifade ederek ve
devletin yaptig1 yardimlari1 konu ederek cevap vermislerdir.

Anlatilarinda devleti konu alan katilimcilarin anlatilarindan bazilari
sOyledir:

“Ne diistintiriim yani, tibbi olarak mesela ¢ocuklarimiz mesela bez
baglaniyor bunlar da bize yardimci olunmasint istiyoruz. Devlet karsiliyor ama
yetersiz kaliyor.”(K1, 35K, EVLI)

“Aklima devlet geliyor. Devlet geliyor c¢iinkii en biiyiik yardimi o yani
onlar yapiyor. Ciinkii oncekiler de yoktu yani. Akrabalarimdan da yasayan, neler
ceken neler var. Yani en biiyiik kolaylik ailelere destek. Digerleri bir yere kadar
hani” (K25, 43K, EVLI).

“Vallahi ihtiyact olan versin, alsin. Hani sey olan. Onu devlet kendi
kurallarina gére uyduruyor”’ (K26, 49K, EVLI).

Yukaridaki alintilar 1s1ginda yardimseverlik ve hayirseverlik deyince
devleti konu alan degerlendirmelerde bulunan ebeveynlerin, yetersiz kalan
ihtiyaclarinin  karsilanmasinda o6nemli ve giiclii bir kaynak olarak devleti
gormelerinin yan1 sira devlet tarafindan saglanan yardimlarin da yeterli
olmadigina yonelik elestirel bir yaklasimda oldugu s6z konusudur. Diger taraftan
ozellikle 2. katilimcimnin degerlendirmelerinde “digerleri bir yere kadar” yaklagimi
farkli kaynaklardan yardim alinsa da devlet {izerinden saglanilabilecek desteklerin
devamli olabilecegini yonelik bir inancin oldugu gostermektedir. Bu durum,
ozellikle sosyal modelin de iizerinde durdugu hak temelli yaklasim agisindan
onemli goriilmektedir. Clinkii devletin roliinli ikame edilemez olarak belirleyip,
kisilerin ve engelli bireylerin baska hi¢bir kurum, kurulus ve bireye karst minnet
duygusu hissetmeden, sosyoekonomik giivence kapsaminda yasamasini olanakli
kilmak, 6nemli birnoktay1 olusturmaktadir (Sariipek, 2017: 94-95).

Geriye kalan 28 ebeveyn de yardimseverligi betimlerken maddi manevi
yardimlar olarak siniflandirmistir. Manevi yardimlar agisindan katilimcilar
egitimsel, psikolojik ve duygusal destekleri 6ne ¢ikarirken, maddi yardimlar

acisindan da yardimseverlik deyince para, gida, ilag ve engelli cocuklar1 ve ailenin
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yasamina olumlu yonde etkisi olacak somut araglar ve cihazlarin konu edildigi
cevaplar vermiglerdir.

3.6.2 Maddi ve Manevi Yonden Yardimseverlik

Ebeveynler yardimseverligi maddi olarak disliniip, maddi yardimlar
diisiincelerinde onceleyen ebeveynler bunlari para, gida, ilag, cihaz ve tekerlekli
sandalye gibi belirtip somutlagtirmistir. Bazilarinin anlatilar1 sdyledir:

“Evet mesela tibbi olarak tekerlekli sandalye mesela bunu bir haywrsever
karsiladr bize alma giiciimiiz yok. Su anda mesela su an olarak diisiiniirsen
bebegime bez baglaniyor, kizima bez baglaniyor ve bunlarin ihtiyaglart yemesi
icmesi her seyi 4500 lira ile nereye kadar geginebilirsin. Ev kira...” (K1, 35K,
EVLI)

“Bence giizel bir sey ciinkii benim mesela kizimdan yine bahsedeyim.
Benim kizim 2 yildwr ketojenik diyet yapiyordu tedavi amag¢h. Benim mesela onun
vivecekleri tamamen ozeldi, ayriydi. Yeri geliyordu ben yetisemiyordum. Kizimin
sadece aylik ilaglart bin liraya buluyordu, gida takviyesi olarak. Benim sagolsun
yakin cevrelerimden kizima yardim yapan ¢ok oldu” (K20, 38K, EVLI).

“Biz oyle yardimlar ¢ok aldik. Yani hani engelli arabasi, ayakkabr masraf
parast alan insanlar oldu yani” (K22, 43K, EVLI).

“Ya mesela tekerlekli sandalye ihtiyaci olanlara onlara durumu iyi olan
insanlar bence yardimlar etsin, bence bu aileleri sik sik ziyaret etmeliler, deviet
de ben de ziyaret etmeliyim, insanlarda, toplumumuzda bu konuda ¢ok duyarl
olmast lazim ne ihtiyact varsa. Ciinkii mesela diyorlar ki iste bakim maast bakim
maasi... bazen yetmeyebiliyor. Bunlarin ¢ok ihtiyaglari ¢ok, zor oluyor. Ben halen
Ezgi've bez bagliyorum. Ben bir kere devietten bez almadim mesela. ”(K31, 46K,
BOSANMIS).

“Bu konuda da bana sey sadece Bir Dilekten (Rehabilitasyon Merkezi)
tekerlekli sandalye yardimi yapmislardi. Ben hi¢ Mustafa'ya tekerlekli sandalye
kullanmadim. Bu hani hep toparlar diye diigiindiim. Hatta ben onu almaya
gitmedim egim gitti. Yani o konuda ¢ok o an igerlemistim, yani gitmek istemedim.
Esim gitti sonra eve getirdi. Boyuna goreymis, ¢ok giizelmig, ¢cok memnun oldum.
Hatta sonrasinda tesekkiir ettim dua ettim. Onlar igin ya ¢ok giizel bir sey
bence” (K33, 30K, EVLI).

Ebeveynlerin yukaridaki alintilarina dikkat edildiginde, engelli ¢cocuklari

ve yasam ig¢indeki ihtiyaglarmma yonelik olarak yardima muhta¢ bir durumda
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bulunduklarini ~ gdstermektedir. Ozellikle —ebeveynlerin ~ “ihtiyaglari  6zeldi
yetisemiyordum”, “alma giicimiiz yok”, “nereye kadar ge¢inebilirsin”,
“ihtiyaclar1 ¢cok™ gibi yaklasimlar1 ailelerin i¢cinde bulundugu zor durumu ifade
ederken ayni zamanda bunlari1 karsilamaya giiclerinin yetmemesinden ileri gelen
yardimsever ve hayirsever yaklagimlara karst kabullenir bir durumda
bulunduklarin1  gostermektedir. Kendilerine yapilan ve yapilmasmin uygun
oldugunu disiindiigii para, tekerlekli sandalye, ilag, gida yardimlarini normal,
kabul edilebilir ve destekleyici gormiislerdir. Ebeveynlerin kendilerinin
karsilamay1p disaridan destek ve yardimlarla giderdikleri ihtiyaclar1 kapsaminda,
“memnun oldum”, “dua ettim”, “durumu iyi olanlar yardim etsin”, “Sagolsunlar”
gibi yaklasimlar1 yardimsever ve hayirsever yaklagimlarin bu noktada agirlikli
olarak giiciinii ifade etmektedir. Bu durum, Soran'a (2019) gore, acima ve
yardimsever temelli yaklagimlarin yayginliginin ve giicliniin etkili olmasi
sebebiyle var olan durumu degistirmekten alikoyma sonucunu vermektedir. Diger
taraftan bu duruma onemli bir sebebin de devlet tarafindan saglanan yardim ve
hizmetlerin ailelerin masraflarin1 yeterince karsilamaya yetmemesi oldugu da
diisiiniilebilir. Yardimseverlik ve hayirseverlik diislincesi soruldugunda manevi
yardimlar olarak cevap veren katilimcilardan bazilarinin anlatilar: s6yledir:

“Sevgi sefkat oldu mu her seyi hani yilan deliginden ¢ikarir. Giileryiiz
tatl dil dedikleri gibi. Iste cocuklar da cana yakin, boyle bir giileryiiz, tatl dil
gordii mii daha ¢ok yakinlasiyor. Bak simdi kahve verecegim, sey verecegim dedi
daha ¢ok yakinlasiyor ¢ocuk daha bir hevesleniyor” (K13, 58K, EVLI).

“Yani yapilabilecek en biiyiik yardim ya aileye destek olmak, psikolojik
destek olmak mesela ¢cok bence énemli. Su an igin oyle bir sey var mi bilmiyorum
vardir belki de. Ama ailelere psikolojik destek olmasi, bence onemli giizel bir sey
olabilir var mi bilmiyorum béyle bir sey.” (K7, 28K, EVLI).

Genel olarak hayirseverlik denince ne diisiindiikleri sorulan katilimcilarin
vermis oldugu yanitlar degerlendirildiginde ebeveynlerin para ve maddi
yardimlardan daha ¢ok ihtiya¢ duyduklar1 psikolojik ve manevi ihtiyag boslugunu
gostermektedir.

3.6.3 Cevre ve Toplum Ac¢isindan Yardimseverlik

Diger taraftan engelli ¢ocuk sahibi ebeveynlere sorulan diger bir soru da
toplum ve cevrelerinde bulunan kisilerin engelli birey ve ailelere yoOnelik

yardimseverlik ve hayirseverlik faaliyetleri konusundaki diisiincelerini tespit
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etmek iizerine olmustur. Bu soruya cevap veren ebeveynlerin 10 tanesi herhangi
bir yardim goérmedigini veya yardim etmediklerini ifade ederken, 5 ebeveyn de
yapilan ve yapilacak yardimlarin gercek ihtiyac sahiplerine ulasmasi gibi bazi
sebeplerden dolay1 endise ve giivensizlik i¢inde oldugunu vurgulayan cevaplar
vermislerdir. Diger taraftan geriye kalan ve ¢ogunlugu olusturan 25 ebeveyn ise
yapilan yardimlardan memnuniyet duyduklarini, giizel ve iyi bir sey oldugunu ve
bu yardimlar karsisinda dua ettiklerini vurgulamiglardir. Yapilan yardimlar
memnuniyetle karsilayanlarin goriislerine iliskin bazi anlatilar asagida oldugu
sekildedir:

“Bazi insanlar kabul etmiyor yardim etmelerini ben yaparim ¢ocuguma
ben ederim diyor. Bazi kisiler de yapiyor. Ben agikgast istiyorum ama benim esgim
istemez. Tabii hani ben yaparim ¢alistigim stirece alirim ¢ocuguma her seyi oyle
diistiniiyor. Hani ama ben olsam isterim ben hani. Milletine, zengin ne kadar da
olsa yardim etmek istiyorsa bana edebilir (K3, 26K, EVLI).

“Allah razi olsun verenden, Allah tuttugunu altin etsin. Vallahi bunlar
olduk¢a mesela kimse sey olmaz. Herkes yardima muhta¢ zihinsel engelli boyle.
Hayirseverler devamly hayir, hayrini yapsin” (K23, 48K, EVLI).

“Bence ¢ok giizel bir seyler elinden gelebiliyorsa yapsin herkes bir ¢cocugu
sevindirmek kadar giizel bir sey yok. Hele ki o engelli bir ¢ocuksa” (K33, 30K,
EVLI).

“Allah razi olsun az da olsa yardimci olanlar var. Simdi mesela hocalar
olsun, tamidiklar olsun, durumu iyi olanlar var mesela Ismet hoca var. Bizim
koyde Esref ogretmen kendi de her sene de olsa yani giiciiniin yettigince yardimci
oldular. Allah var. Soyle mesela bayram geldi mesela ¢oluk ¢ocugu sevindirirler,
kiyafet alirlar, gida olarak bir seyler alirlar ¢cocuklara bayramlik kiyafet alirlar.
Oyle yardimlarini da gordiim yani simdi inkdar edemem” (K9, 48E, EVLI).

“Devletten 1 milyar geldi bir kere bana Allah'a siikiir diyorum. Dua
ediyorum, Allah'a siikredivorum” (K30, 37K, EVLI).

Bu anlatilardan ortaya ¢ikan sudur ki ebeveynlerin ¢ogunlugu kendilerine
yapilan yardimlari bir liituf olarak gdérmekte ve bunu memnuniyetle karsilayip,
onemli bulmakta ve devamimin olmasimi beklemektedirler. Ozellikle 2. alint1 da
yer alan 'vallahi bunlar olduk¢a mesela kimse sey olmaz (yardima ihtiyag
duymaz)' yaklastmi Dileo'nun da (2015) ifade ettigi gibi yardimsever
yaklagimlarin baglilik olusturarak eski olani degistirmekten alip koyup, yenilige
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kars1 diren¢ gostermekte oldugu vurgusuna bir 6rnek olusturmaktadir. Diger
taraftan kendilerine herhangi bir yardim edilmedigini veya herhangi bir yardimla
karsilasmadigini ifade eden katilimcilarin anlatilarina iliskin degerlendirmelerden
bazilar1 sdyledir:

“Bizim milletimiz yardimsever deriz ama zamani geldi mi de hig
kollamiyor hani bizi. Kendi birbirimizi yani. Hani demek istedigim benim 6yle bir
sorunum yok ama hani olmayan da var”’(K5,45, EVLI).

“Su ana kadar hi¢ kimseden oyle bir sey gérmedik. Bana degil disariya
vaptiklarint da gérmedim. Yakinlarima filan gérmedim. Toplumda da gordiigiimii
diisiinmiiyorum, hatirlamiyorum yani.” (K7, 28K, EVLI).

Bu alintilarda ebeveynler her ne kadar yardim gormeseler ve yardimla
karsilagsmasalar dahi engelli birey ve ailelerine yonelik yapilabilecek yardimlar
destekler bir durum iginde olduklar diisiiniilebilmektedir. Ozellikle 1. alintidaki
katilimcinin 'yardimsever deriz ama', 'hi¢ kollamiyor(lar) hani bizi', 2. katilimecinin
da ifade ettigi 'Gyle bir sey gormedik' betimlemeleri ebeveynlerin herhangi bir
yardim almasalar dahi yardimseverlik yaklasimlarina karsi onaylar bir bigimde
yaklastigin1 ifade edebilir. Bu durum aileler yardim almasalar dahi, sosyal
modelin iizerinde durdugu yardimsever temelli yaklagimlarin “sistematik
degisiklik anlaminda higbir seyin gerg¢eklesmemesi” (Sariipek, 2017: 42-43)
elestirisini  ortaya ¢ikarmaktadir.Diger taraftan toplumsal ve c¢evresel
yardimseverlik ve hayirseverlik faaliyetlerine bakist bir endise, giivensizlik ve
elestiri tasityan katilimcilarin anlatilar1 su sekildedir:

“Ulasabildikten (yardimlar) sonra sikinti yok yani o hayirseverlere.” (K1,
35K, EVLI).

“Herkes cebine atabilir yani bu konuda pek emniyette oldugunu
diisiinmiiyorum  yani.  Engelli c¢ocuklar adina topluyoruz diyorlar nasil
dolandiryorlar. Sadaka kutusuna bile, televizyonda goriiyoruz, ona bile goz
dikiyorlar.”(K12, 45K, BOSANMIS).

“Valla engelli olur da nasil olur, boyle tam boyle yani bir yudum suya
muhtag olur. Koyde ailelere yardim olur. Neymis dizim agriyor engelliyim bana
yvardim ver, neymis kolum agriyor bana yardim ver, yani boyle bir sey de devleti
somiirmek anlamina geliyor. Boylesine kag tanesi ile karsilasiyoruz biz. Mesela

c¢ocugu normal konusuyor gidiyor hastaneden...ikna edecegim doktoru rapor
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alacagim diyor bundan 4-5 sene énce... yani benim ¢ocugum konusmuyor diye
gidiyor, doktordan rapor oluyor maas almak icin” (K27, 42K, EVLI).

“Hani bu tarz seylerin zaten gizli alttan yapilmasi gerekiyor yiizden
konusa konusa yapilmasi gerekmiyor yani. Ya insanlar bir mahcup olur ya ben
mahcup oluyorum sahsen. Bazen buradan da yardim veriyorlar ramazan
aylarinda falan filan. Insan bir buruk hissediyor, hissetmez degil”(K37, 31K,
EVLI).

Toplumdan ve g¢evrelerinden engelli birey ve ailelerine yonelik yapilan
yardimlar daha once goriis bildiren ebeveynler oldugu gibi yardimin yapilmasi
anlaminda bir sorun teskil etmiyor goziikiiyorken, yardim icin gerekli sartlarin
saglanmas1 ve yardimin gercek ihtiyac sahiplerine ulagsmasinda yasanilan bazi
olumsuz tecriibelerin ebeveynlerde endise, mutsuzluk ve bununla beraber bir
elestiri ortaya ¢ikardig goriilmektedir.

Ayni zamanda yine yapilan yardimlari destekler bir sekilde yardimin
yapilmasi ve fakat yapilan yardimlarin gizli bir sekilde insan onuru gozetilerek
gerceklesmesinin dnemsendigi goriilmektedir. Ozellikle son alintida ebeveynin
yapilan yardimlarin 'gizli' ve 'alttan yapilmasi gerekli' seklindeki betimlemeleri ile
yardimlarin yapilmasina kars1 sarth bir bakis getirdigi goriilmektedir. Bu durum
ebeveynlerin yapilan yardimlardan bir burukluk ve mahcubiyet yasadigini ve
bunun daha otesinde ailelerin “yardima muhtag biri' seklinde damgalanma
endisesi tasidigini ortaya koyabilir. Diger taraftan ozellikle 2. katilimcinin
“sadaka kutusu” ve “herkes elini cebine atabilir” tarzinda betimlemeleri, engelli
cocuk ve ebeveynlerinin ihtiyaclarinin yardimi yapacak kisilerin ellerine
birakildigini ve ayn1 zamanda engelli ¢cocuk sahibi ailelerin ihtiyaclarinin “sadaka
ve gonliinden ne koparsa” seklinde yapilacak yardimlara indirgendigi
distiniilmektedir.

S6z konusu yardimlara ve yaklasimlara yonelik bazi katilimcilarin,

2 ¢

“sosyal medyada paylasmanin mantig1 yok”, “gdstere gostere degil de”, “rencide
etmeyecek sekilde”, “yolda c¢evirip sadaka verir gibi” (degil), “davulla zurna ile
anons edecekse istemem”, “Insan biraz ¢ekiniyor (baskalarindan)”, “insanin
gbziline soka soka”, “gizli ve el altindan olmali”, “g6ze batic1 olmamasini tercih
ederim”, gibi yaklasimlar1 katilimcilarin her ne kadar yapilan yardimlardan
memnun olsa da, aslinda rahatsizlik duyabildigini, fakat bunu kabul ederken diger

yonden de acinma, yardima muhta¢ goriilme ve damgalanma endiselerini agik bir
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sekilde ortaya koydugunu gostermektedir. Cayir ve digerlerinin de (2015:2) ifade
ettigi sekilde bu etkinlikler, 'yardima muhta¢' ve 'aciz' oldugu kalip yargilarim
giiclendirme egilimi tasimaktadir.

Tiim ortaya c¢ikan bulgular incelendiginde, genel olarak katilimcilarin
yardimseverlik ve hayirseverlik yaklasgimlarii = 6nemsedigi ve zamanla
icsellestirdigi ve bunu hayatin olagan akisi iginde ¢ok normal olarak algiladigi
gorilmektedir.

3.6.4 Sivil Toplum Orgiitlerince Yapilan Yardimlar Acisindan

Yardimseverlik

Ebeveynlere yoneltilen sorulardan bir tanesi de sivil toplum orgiitlerinin
gergeklestirmis oldugu yardimseverlik ve hayirseverlik faaliyetleri hakkinda neler
diisiindiikleri yoniinde olmustur. Ebeveynlerin 25 tanesi sivil toplum orgiitlerinin
yapmis olduklar1 yardimlardan ileri gelen memnuniyetlerini, iyi ve giizel olarak
yorumlarken, olumlu degerlendirmede bulunan bu grubun igerisinde 6 ebeveyn
her ne kadar yapilan yardimlar1 olumlu gorse dahi yapilan bu yardimlarin yerine
ulagsmas1 ve gercek ihtiyaci olanlara verilmesi yoOniinde endiselerini de dile
getirmislerdir. Ebeveynlerin geriye kalan 15 kisilik kismu ise sivil toplum orgiitleri
hakkinda fikirlerinin olmadigini, yardim edilmedigini veya bu konuda herhangi
bir bilgiye sahip olmadiklarini ileri stirmiislerdir. Sivil toplum orgiitlerinin yapmis
olduklar1 yardimlara yonelik olarak olumlu degerlendirmelerde bulunan
ebeveynlerin bazilarinin anlatilar1 soyle sekillenmistir:

“Olumlu yani diigiiniiriim. Niye dersen, bizim tekerlekli sandalyemizi
Kiitahyalilar derneginden karsilandi. Dernek karsilad: tekerlekli sandalyemizi.
Bazen oluyor mesela bez imalat¢ilart bazen bazen aylik mesela, yilltk mesela bir
fazlalik oluyor Bunu dagitmak istiyorlar bunlara ulasildigi zaman ¢ok iyi” (K1,
35K, EVLI).

“Vallahi dernekler ¢ok miikemmel yardim yapiyorlar herkese. Ben
memnunum onlardan. Vallahi kimine sandalye aliyor, kimine para yardim
yapiyor, kiminin tedavisini yaptirtyor. (K23, 48K, EVLI).

“Sivil toplum orgiitleri, basartli buluyorum. Yani ilgili tekerlekli sandalye
olsun karsiliyorlar yani.”(K12, 45K, BOSANMIS).

“Ya sey yapiyorlar simdi genelde hani az énce de soyledigim gibi sosyal
medyayt kullanarak bu SMA tip hastalarin, asirt derecede gegenlerde iste bir tane

bir boncugun hikayesi iki trilyon mu, bes trilyon mu toplayabildiler. 2-3 ay
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icerisinde. Demek ki herkes o kadar duyarli ki yani. Bu sivil toplum orgiitlerinin
hepsinin duyarli bir sekilde yapmasi ¢ocuklara da daha hani yardimci olma
konusunda gercekten de orgiitler iyi”(K8, 37K, EVLI)

“Yani giizel iyi hos. Bu sekilde diistiniiyorum Allah razi olsun diyorum.
Dua ediyorum yani 6yle yapanlara, yapryorlar. Yani yapanlar var” (K24, 39K,
BOSANMIS).

Ozellikle ortaya ¢ikan bu bulgular ailelerin tekerlekli sandalye gibi dnemli
ihtiyaclarimin  kendileri icin vazgegilmez Onemde oldugunu gdstermektedir.
Ebeveynlerin ifadelerindeki 'tekerlekli sandalye yardimi', 'para yardimi', 'tedavi
masraflarini', 6zellikle sivil toplum orgiitleri aracilifiyla saglamalari, ebeveynlerin
eksik kalan ihtiyaclar1 baglaminda yardima ihtiya¢ duyduklarmi ve yapilan
yardimlardan 'miikemmel', 'Allah razi olsun' seklinde daha once oldugu gibi
memnuniyet duyduklarint  ve olumladiklarin1  gostermektedir. Fakat bu
yardimlarin olumlanmasi ve devamlilik arz etmesi sosyal model tarafindan
elestirilmektedir ¢iinkii bu sekilde engelli bireylere yonelik 'acima ve yardim
temelli yaklagim' engelli bireylerin hak sahibi yurttaglar olarak algilanmasina
engel teskil etmektedir (Soran, 2019). Bu bakimdan ailelerin tekerlekli sandalye
ve tedavi masraflarimi karsilamasina yardimei olacak maddi ihtiyaglarmin sivil
toplum Orgiitleri tarafindan karsilaniyor olmasi, genel olarak aileler agisindan bu
kurumlara karst olumlanan bir yaklasim ve yapilan yardimlara karsi bir
minnettarlik duygusu icerdigi goriilmektedir.

Diger yonden sivil toplum orgiitlerinin yardimseverlik ve hayirseverlik
faaliyetlerine iligkin yaklagimlarini olumsuz veya herhangi bir bilgisi olmadigi
yoniinde degerlendiren katilimcilarin anlatilarindan bazilar1 s6yle olusmaktadir:

“Hepsi bos, hepsi bos, hepsi bos, hepsi bos, hepsi gostermece, hepsi
palavra, hepsi yalan! He vardir belki yardim almis, yardim gormiis insanlar
vardir. Ama biz ne kadar tirmansak ne kadar sesimizi duyursak da maalesef [...]
Inanmiyorum ciinkii. Kendileri dedigim gibi yani ka¢ yere gittik, ka¢ yer gordiik.
Iste tamam bizden telefon numaramizi alirlar. ‘Biz giiniinde arayacagiz’ o
giiniinden kag¢ ay geciyor.” (K39, 30K, EVLI).

“Hani ¢ok sey yapmiyorlardir ama otizmli ¢ocuklar igin ya da hani engelli
cocuklar icin, o kadar pek hani yardim yapildigini diistinmiiyorum” (K36, 28K,
EVLI).
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“Ben bunlardan hi¢ yardim almadim basvuruda da bulunmadim. Hi¢bir
fikrim yok agik¢asi”. (K2,29K, BOSANMIS).

Bu ebeveynlerin her ne kadar yapilan yardimlara yonelik olumsuz ve
elestirel degerlendirmeleri bulunsa da anlatilar igerisinde anlasildigir {izere
yardimseverlik / hayirseverlik ve yardim yapilma faaliyetlerine yonelik pozitif bir
yaklagim ve kabul edebilir bir beklenti igerisinde oldugu diistiniilmektedir. 1.
alintidaki ebeveynin elestirel yaklasimlari, yardimsever temelli bu tiir
yaklagimlarin karsisinda olabilecegi diislindiirebilmektedir fakat diger taraftan
kisinin 'ka¢ yere gittik!, 'kac yer gordiik' gibi betimlemeleri yardimsever
yaklasimlara kars1 acik oldugunu fakat yardimlar yapilmadig: takdirde elestirel bir
tutum i¢ine diistiiglinii gostermektedir. Diger taraftan ise ebeveynlerin genel
manada yardimlar1 olumlarken yardimseverlik ve hayirseverlik faaliyetlerine karsi
bir baglilik olusturdugu, karsilanmadigi durumda olumsuz elestireler ve tutumlar
icerisinde bulundugu goriilmektedir. Hak temelli yaklasimlar igerisinde
bulunmayan bu durum yardim alan kisileri yapilan yardimlara bagimli hale
getirmekte, yoksulluk ve muhtaghik durumunu ortadan kalkmasina engel
olmaktadir (Sariipek, 2017:43-44).

Ebeveynlere sorulan diger iki soruda ise kendilerine sivil toplum
orgiitlerince yapilan veya tecrilbe ettikleri yardimseverlik ve hayirseverlik
faaliyetleri igerisinde neleri olumlu ve neleri olumsuz gordiikleri tespit edilmeye
calisilmigtir. Bu baglamda 40 kisiden 30'u olumlu degerlendirdigi taraflara
ornekler verirken, 10 kisi da herhangi bir yardimla karsilasmadigini veya
bilgisinin olmadigini ifade etmistir. Olumlu gérmiis oldugu yanlara érnekler veren
ebeveynlerin bazilarin anlatilar1 s6yle olusmustur:

“Sey var su var gecenlerde Istanbul'da Burak Tatl hoca var néroloji
uzmani. Herkesin gidip muayene olamayacagi bir yer. 3 milyarmis muayene
ticreti. Bazi sivil toplum orgiitleri, arti ¢ok zengin kesimler. Mesela 250 ¢ocugun
maddi iste muayene ticretini doktora pesin odeyip, daha sonra bu hoca da
Instagram'a 250 tane hasta ¢ocugun bakimina ben hazirim iste édendi. Mesela bu
cok giizel bir sey. Boyle olabilir” (K8, 37K, EVLI).

“Hani ben su anda mesela Ertugrul'dan(engelli ¢ocuk) sadece iste bir
diyelim su indirimi altyyorum. Misal veriyorum hani ama mesela Meryem Ecrin

biraz daha agwr oldugu icin iste belediyeden erzak yardimi aliyor. Iste aylik 3
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ayda bir iste belirli sayida para toplanip veriliyor. Hani bunlar giizel, yani giizel
seyler (K32, 31K, EVLI).

“Yardim aliyoruz biz agik¢a séylemek istersek o iyi bir sey” (K3, 26K,
EVLI).

“Evet mesela biriyle konusup ne ihtiyacit varsa onu. Mesela yiyecek
ihtivaci varsa yiyecek, bir c¢ocugun tekerlekli sandalyesi yoksa tekerlekli
sandalyesi o gibi seylerde olumlu” (K19, 48K, EVLI).

Ebeveynler, daha ¢ok sivil toplum orgiitleri 6zelinden ayr1 olarak yapilan
yardimlarin niteli§i agisindan bu soruya cevap verme egilimi gostermislerdir.
Genel itibariyle ailelerin tedavi masraflarinin karsilanmasi, tekerlekli sandalye,
gida ve erzak yardimi gibi agilardan olumlu goriisler bildirdigi tespit edilmistir.
Diger taraftan bazilarnt da bu soruya "gormedim", "yardim almadim",
"bilmiyorum" diye yanit vermislerdir. Bunlarla birlikte olumsuz ve rahatsiz edici
faaliyetler acisindan 19 tanesi sivil toplum orgiitlerinin yapmis oldugu yardimlar
acisindan olumsuz veya rahatsiz edici bir durumla karsilasmadigini ifade ederken,
olumsuz ve rahatsiz edici yonler agisindan 6rneklendirmelerde bulunan (21 kisi)
ebeveynlerin anlatilarindan bazilar1 su sekildedir:

“Begenmedigim durum bana da bazi gseyler de yardim etsinler
isterim yani. Erzak olsun, mesela komiir olsun. Bazi atiyorum mesela diinya
mallart var, 2 aylik geliyor evierine. Mesela ¢ocuklarindan da yine de her seyi
doktiiriiyorlar masallah ama bana éyle bir sey yok” (K17, 57K, EVLI).

“Manevi Psikolojik destek olabilir. Manevi destek yani. Mesela bir kurum
olsa hani bir anneyle iste ¢ocugunuzu buraya birakalim ¢ocugunuzia bir egitimci
ilgilensin hani. Anneyle bir dertleselim bir psikolog konugabilir veya anne baba
yvani ¢iinkii artik es olmaktan ¢ikvyor bir anne. Ya tamamen kendini ¢ocuguna oyle
bir psikolojiye giriyor ki anne yani artik es oldugunu unutuyor yani. Cogu bu
engelli bireylerde bakildigi zaman ¢ok ayrimalar boganmalar oluyor c¢iinkii
gergekten bir anne annelik duygusunu bilirsiniz siz kendi annenizden. Artik bazen
insan oldugumuzu bile unutuyoruz. Yani anne kadin olmayr birakin, insan
oldugumuzu bile unutuyoruz sadece onun icin yasiyoruz. Yani sonrasini
diistiniiyorsun oncesini diigiiniiyorsun. O yiizden ¢ok fazla manevi yardima
ihtiyact var psikolojik yardima ¢ok fazla ihtivag var.” (K4, 40K, EVLI).

“Ihtiyact oldugu halde ona bir seylerin ulasmamasi olumsuz bir durum

yani. Dedigim yine bahsettigim bu abla (zihinsel engelli ¢ocuklar: olan baska bir
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aile) cocuklart zihinsel engelli ve bu yani ben bile karsidan baktigimda bu
cocuklarin zihinsel engelli oldugunu biliyorum. Kadin maas c¢ikarabilmek icin
riigvet verdi artik. O derece evet. Maas ¢ikarabilmek icin, yani ¢ocuk 26 yasinda
bir geng¢ kiz ikisi de. Ama yani neden bu duruma diissiin ki olumsuz bir sey bu
benim igin yani. Direkt bunun buna baglanmasi gerekiyorken, maas alabilmesi
gerekiyorken olumsuz bir durum niye alamasin, niye daha iyi bir egitim
alabilmesinin ¢ocuk?” (K20, 38K, E VLD.

“Gozle goriilebilir bir sekilde yardim yapildi diye bas bas bagirmanin da
bence bir mantigi yok. Yani gizli sakli demeyeyim de aileleri rencide etmeyecek
bir sekilde yapilirsa daha iyi olur. Biz aileye yardim yapiyoruz mesela sosyal
medyada paylasmanmn ¢ok biiyiik bir mantig1 yok” (K7, 28K, EVLI).

“Bu zamana kadar iste ilk defa buradan(Rehabilitasyon Merkezi) aldim
bir kere bir erzak paketi aldim. Onda da bir rahatsizlik hani sadece insan biraz
cekiniyor. Onun haricinde bir sey olmuyor yani. Cekingenlik, utangaclik falan
filan oluyor ama onun haricinde bilmiyorum” (K37, 31K, EVLI).

“Giizel bir sey hani yardim edebiliyorsa. Boyle insanlara gostere gostere
degil de normal bir sekilde” (K33, 30K, EVLI).

“Yani tabii béyle yolda mesela ¢evirip al su bes lirayr harca denmesi
hosuma gitmiyor benim” (K22, 43K, EVLI).

“Hayiwrsever diyelim ki zekat fitre getiriyor “aldin kabul ettin, aldin kabul
ettin mi” o beni sey ediyor, yani zaten almigim kabul etmisim ben tekrar tekrar
soyliiyorlar 6yle ya almig kabul etmigim zaten onu séylemesi yanlis yani. O tiir
yerde bazen sey ediyorum kiziyorum (giiltiyor)” (K24, 39K, BOSANMIS).

Yukaridaki anlatilar analiz edildiginde 6zellikle ¢gocugun bakimiyla daha
cok ilgilenen anne ebeveynlerin bu konuda yalniz kaldigi manevi ve psikolojik
olarak onemli destege ihtiyac duydugu goriilmektedir. Ozellikle maddi
yardimlarin 6ne ¢iktig1 yardimsever temelli yaklagimlar baglaminda, ikinci
alintidaki anne ebeveynin 'bazen insan oldugumuzu bile unutuyoruz' seklindeki
betimlemesi, i¢inde bulunulan zor ve miicadeleci yasamlar1 igerisinde bazi
ebeveynlerin yiiksek bir sekilde manevi ve psikolojik destege ihtiya¢ duyabilecegi
sonucunu ortaya koymaktadir.

Diger oOnemli bir durum olarak ailelerin bazi durumlarda yapilan
yardimlarin sekli ve tutumlar agisindan rencide oldugu, kendisini damgalanmis

hissettigi, bu yardimlar igerisinde utanarak, sikildig1 tespit edilmistir.

130



Ebeveynlerin bu durumu, 'bas bas bagirmanin mantig1 yok', 'rencide etmeyecek
sekilde', 'gostere gostere degil de' bigciminde betimlemeleri, sosyal modelin
onerdigi hak temelli yaklagimlarin karsisindaki yardimsever temelli yaklagimlarin
zamanla, zihinsel engelli cocuk ve ebeveynini toplumsal olarak yardima muhtag
bir nesne haline getirmesi ile birlikte, ayn1 zamanda toplumun aile ile iligkisinde
olusan damgalanma sorununu da 6ne cikarmaktadir. Ozellikle bu durum sosyal
model ve sembolik etkilesimci yaklagimin kesisimsel bir konumu olarak ortaya
¢ikmaktadir.

3.6.5 Karsilanamayan Ihtiyaclar Baglaminda, Kisi ve Kurumlar

Yoniinden Yardimseverlik

Diger bir milakat sorusu kendilerinin tcretini veya masrafini
karsilayamadig1 fakat farkli bir kisi veya kurumdan yardim destek veya hayirla
karsiladiklar1 ihtiyaclart olup olmadiklarina yonelikti. Bu baglamda katilimcilarin
yarisindan fazlasi (27 katilimci) bdyle bir durumla karsilasmadiklarint ve yardim
almadiklarin1 ifade ederken, 13 katilmci da dcretini veya masrafini
karsilayamadiklar1 ihtiyaglar1 ve masraflar1 olduklarim1i bunu farkli kisi ve
kurumlardan yardim, destek ve haywr yardimi1 alarak karsiladiklarini
belirtmislerdir. Ihtiyaclarini farkli bir kisi kurumdan destek ve hayirla karsilayan
katilimcilarin anlatilarindan bazilar soyledir:

“Evet mesela tibbi olarak tekerlekli sandalye mesela bunu bir haywrsever
karsiladr bize alma giiciimiiz yok. Su anda mesela su an olarak diisiiniirsen
bebegime bez baglaniyor, kizima bez baglaniyor ve bunlarin ihtiyaglart yemesi
icmesi her seyi 4500 lira ile nereye kadar geginebilirsin. Ev kira” (K1, 35K,
EVLI).

“Mesela diyelim hastamiz oluyor yetersiz geliyor. Mesela bu kurumu
artyorum ‘Bir Dilek'(Rehabilitasyon Merkezi) Allah razi olsun Necmiye Hanim.
Benim hastam var yardimct olur musunuz? Gerekirse arabasini génderiyor.” (K9,
48E, EVLI).

“Giysi aldi. Cocuguma ne ihtiyacin varsa al diyor, Allah razi olsun.
Uzaktan akrabam génderiyor. 300 olsun, 200 olsun, 180 olsun. O da ¢ocuguma
tistbag aliyorum. Ayakkabi ihtiyact olursa spor ayakkabi alryorum, mont ihtiyaci
olursa mont aliyorum oyle. ”(K12, 45K, BOSANMIS).

“Boyle bu kadar yardim eden insan oldu ki Allah razi olsun. Yaniya

mesela sey ben ehliyet kursuna gittim derse. Benim oglum bisiklet istiyordu
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bisikleti kiiciiktii mesela. Onlar aralarinda Ertugrul’a dogum giinii hediyesi olarak
surpriz bisiklet almislar. Eve gonderdiler mesela [...] Oranin sahibi Kocatiirk
Stirticii Kursu. Ogluma hediye gonderdiler. Mesela ben alsaydim onu epey bir
zaman odeyecektim. Mesela O giinii ¢ok mutlu olmus da oglum da.” (K15, 40K,
EVLI).

“Tedavisi. Kok hiicre tedavisini 3 kere yurtsever, ilkini baska bir
haywrseverimiz karsiladi, son ikisini de baska bir haywsever karsiladi.Simdi 4
Ekim’de gitmemiz gerekiyor. 60.000 lira, 35.000 lira, 40 bin lira. Hastaneye
valvariyorsunuz artik hani biraz bir sey yapin. Hani siz biraz bir sey yapin. Simdi
mesela Ekim’de gitmem gerekiyor. Hani yok bekliyorum yani dedigim gibi oraya
buraya yaziyorum, siirekli yaziyorum éyle.” (K39, 30K, EVLI).

Engelli ¢ocuk sahibi ailelerin iicretini veya masrafin1 karsilayamayip,
farkli bir yoldan, yardim, destek ve hayirla karsiladig: ihtiyaglar1 olabilmektedir.
Almis olduklar1 devlet destegi de yeterli gelmeyen ailelerin, bu ihtiyaglari, daha
cok engelli ¢ocuklarina yonelik olarak ek tedavi masraflarinin, tekerlekli sandalye
ve cihaz ihtiyaglarmin oldugu durumlarda ortaya c¢ikmaktadir. Sonu¢ olarak
yardimseverlik iist temas: baglaminda ebeveynlere yoneltilen sorularin her
birisinde, ebeveynlerin kendilerine yonelik yardimlara yaklagiminin pozitif yonde
oldugu tespit edilmistir. Yardimsever ve hayirsever yaklasimlarin, engelli ¢ocuk
ve ebeveynlerine yonelik olarak yaygin bir sekilde varligini korudugu ve bu tiir
yardim ve hayir temelli etkinliklerin, ¢alismaya katilan katilimcilar tarafindan
olumlu goriiniip memnuniyetle karsilastigi sonucu tespit edilmistir. Bu siireg
tyiliksever yaklagimlarin normal karsilanmasina neden olurken, var olan sorunlu
yapiy1 degistirmekten alikoymakta ve ayni zamanda hayirsever ve yardimsever
kisiler takdire sayan ve dvgiiye deger goriilmektedir (Campi, 2020).

3.7 Ayrmmciik ve Dislanma Yasagr Bilgisi ve Sivil Toplum

Kuruluslarina Uyelik

Ebeveynlere engellilik mevzuatt ve engelli bireylere yonelik diglanma ve
ayrimcilik yasagi hakkinda bilgilerin olup olmadigi sorulmustur. Ebeveynlerin
cogunlugu (32 katilimci) mevzuat ve ilgili maddeler hakkinda bilgilerinin
olmadigin1 vurgularken, 8 ebeveyn de 'evet', 'var', 'az cok' gibi cevaplar
vermislerdir. Bu bulgular ebeveynlerin mevzuat ve s6z konusu haklar itibari ile
bilgilerinin olmadigini, problemlerine ¢6ziim ve mevcut haklarmi savunabilme

acisindan yasal dayanak ve bilgilerden yoksun bulunduklarini ortaya koymaktadir.
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Ebeveynlerin mevzuat ve engelli bireylere yonelik olarak diglanma ve
ayrimcilik yasagi ile toplumsal iliskilerini karsilastirdiklarinda neler sdylemek
istedikleri soruldugunda, ebeveynlerin O6nemli c¢ogunlugu (30 katilimci)
iliskilerinde ayrimcilik ve dislanma yasadiklarini belirtmislerdir.

“Bizim oraya ugramamis o kanun herhalde. Ovyle diyeyim (katilmci
giiliiyor) [...] Hani hichir seylerine katilamiyorum katmiyorlar. Iste senin
cocugun var diye seni ¢agirmadik. Senin, ¢ocugun var diye seni katmadik. Hep
bahanemiz ¢cocuk.” (K38, 44K, EVLI).

“Mesela havuza gitmek istedik, engelli oldugu icin kabul edilmedi. Havuzu
kirletir, sunu yapar, bunu yapar gibi” (K1, 35K, EVLI).

“O ¢ocugu ogretmen konusan ¢ocugun yanina oturtmus. O ¢ocuk gitmis
annesine soylemis ki: Anne bu ¢ocugu(engelli ¢ocugu) yamima oturttular. Ertesi
gtin annesi gelmis o ¢ocugu, o ¢ocugun yanindan kaldirmislar. Ertesi giin baska
cocugun yanina oturtmuslar, ertesi giin annesi sikdayete gelmis miidiir o ¢ocugu
almig obiir ¢ocugun yamina koymus. Sikayetsikdyet iistiine bu cocuklar var ya
yeryiiziinde yeri yok gibi. Bak sinifa bir ¢ocugu sigdirmamisiar.” (K27, 42K,
EVLI).

“Sehitler okuluna kabul ettiler benim ¢ocugu. Ondan sonra boyle dediler
¢ocuga: ‘iste sen konusamiyon, yapamiyon, edemiyon’. Niye disliyorsunuz degil
mi, niye sey yapiyorsunuz benim cocugumu? (K30, 37K, EVLI).

“Mesela sen gezmeye gidiyorsun, Ha iste bunu gotiirdiigiin zaman evde
bwrak diyorlar mesela. Evde birak oluyor tabii. Ben ¢ocugumu nasil...ben gelmem
yine de ¢ocugumu birakmam evde” (K17, 57K, EVLI).

“Onun i¢in mi benim ¢ocugumu okullar almadi? Senin ¢ocugun engelli
dive? Devletin ana sinifina gotiirdiim sadece 2 saat izin verdiler. Sabah
kahvaltisini yapiyordu. Etkinlik saatlerinde gotiir. Niye? Cocugun engelli, el
becerisi olmaz. Onun i¢in mi esitlik var? Ya da eve ogretmen istiyoruz gelsin diye
git sabahin kériinde 9 Eyliil'e(Hastane) git, ¢ocuk heyete girecek. Yok doktorlar,
toplanacak. Keyiflerini mi bekleyecegiz? Onun i¢in mi egitlik var? Yani bu yasalar
sadece kagit iistiinde.” (K39, 30K, EVLI).

Yukaridaki alintilar dikkate alindiginda, ebeveynler yasamlarinda
cocuklar1 ile birlikte 6nemli bir ayrimcilik ve dislanmaya maruz kaldigi
diisiiniilmektedir. Ayn1 zamanda bu bulgu engelli bireylere yonelik s6z konusu

mevzuatla toplumsal iligkiler arasindaki Oonemli paradoksal yapiyr da ortaya
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koymaktadir. Ebeveynler mevzuattaki ayrimecilik yasagi ve esitlik ilkesi hakkinda
bilgileri olmadigini ifade etseler de mevzuattaki maddelerle toplumsal pratigin
ortiismedigini iliskileri baglaminda ifade etmislerdir. Ozellikle ebeveynlerin
'okula kabul edilmedi', 'cocugun engelli oldugu icin seni ¢agirmadik’, 'engelli
oldugu i¢in 6grenciyi yanindan kaldirmislar', '¢ocugumu okullar almadi' tiiriinde
betimlemeleri ebeveynlerin yasamis oldugu ayrimcilik ve dislanma pratiklerini
gbz Oniine sermektedir. Ayrica bu durum engelli bireyler ve yakinlariin
toplumsal yasamin bir¢ok yerinde ayrimcilik ve dislanma ile yliz yiize geldigini
ortaya koymaktadir (Mamatoglu ve Tasa, 2018:1). Sonug olarak zihin engelli
cocugu olan ebeveynlerin, toplumsal olarak ayrimcilik yasadigi ve kendilerini
toplumun esit bir bireyi olarak gérmedigi ortaya ¢ikmistir.

Diger taraftan geriye kalan 10 ebeveyn mevzuat ve toplumsal iliskileri
arasinda herhangi bir zithik bulunmadigini, iligkileri dahilinde kendilerine esit
yaklasildigini ve olumsuz bir durumla karsilasmadiklarint vurgulamislardir. Bu
ebeveynlerin anlatilar1 soyle olusmustur:

“Hi¢ sitkinti yasamadim Allah'a siikiir. Daha boyle sey yani kendi
akrabalarim dedigim gibi apartmamimdakiler ben yaz doneminde disart
ctkarttigimda biitiin ¢ocuklar kiiciiciik mesela akli ermeyen ¢ocuk dersin hepsi
boyle daha i¢ten daha samimi. Hi¢ hani sikinti yagamadim bugiine kadar.” (K8,
37K, EVLI).

“Esit davranmiyorlar” (K6, 29K, EVLI).

“Zaten olumsuz bir durumla da karsilassam ¢ok sert bir sekilde tepkimi
gosteririm yani. Gerek benim ¢ocuguma yapilsin gerekse baska bir engelli cocuga
yapilsin ya da bir biiyiige, kabullenemeyecegim bir durum.” (K20, 38K, EVLI).

“Oyle bir yere de yani gidip bir dislanma falan filan gormedi.”( K37, 31K,
EVLI).

Yukaridaki anlatilara dikkat edildiginde, engelli bireylere yonelik olarak
s0z konusu mevzuatla toplumsal iliskiler arasinda herhangi bir zitlik olmadigini
dislanma ve ayrimcilik yasaginin toplumsal iligkileri baglaminda da gegerli
oldugunu ortaya koymaktadir.

37 ebeveyn herhangi bir sivil toplum kurulusuna iiye olmadigini, 3
ebeveyn iiye oldugunu belirtmistir. Uye oldugunu belirten 3 ebeveynden 2'si
yasadiklar1 yerdeki belediyeye bagli engelliler dernegine iiye oldugunu, digerleri

da iiye olduktan sonra hi¢ gitmese de kendi ikamet yerinin digsinda bir dernege
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tiyeliginin bulundugunu belirtmistir. Bu bulgularla baglantili olarak {iye olmayan
37 ebeveyne sorulan 'liye olmay1 diislinlir miisiiniiz?' sorusuna 2 ebeveyn 'bilmem'
diye cevap verirken, 8 ebeveyn de genel olarak faydali olacaksa 'diisiiniiriim’,
'evet!, 'olabilir' gibi yanitlar vermiglerdir. Geriye kalan ve ¢ogunlugu olusturan 27
ebeveyn ise engelli ¢ocuklart ile ilgilenmekten dolay1 vakitlerinin olmadigini,
birgok islerinin bulundugunu neden olarak gostermistir.

“Vallahi diigiinmem benim dyle ugrasacak seyim yok zaten” K5,45, EVLI

“Benim vaktim yok ki iiye olmaya ... ben onun(engelli ¢ocuk) yaninda
duracagim iste. O benim yammda ben onun yamnda. Kesinlikle gezemem
ciinkii.” (K17, 57K, EVLI).

“Oyle ben her yere girip ¢ikmak, ¢ocukla seyle. Mesela onlarin gezmeleri
oluyor bir yerleri oluyor, benim ¢ocuk biraz sicak oldu mu ¢ikmak
istemiyor” (K19, 48K, EVLI).

“Basimizda bir siirii is var nasil iiye olayim (K21, 38K, EVLI).

“Zamanim yok da hi¢ olmadim” (K29, K, EVLI).

Ebeveynlerin biiylik bir cogunlugu engellilerin haklarina yonelik herhangi
bir topluluk, vakif veya dernege liye olmadigini ve iiye olmay1 diisiinmediklerini
belirtmislerdir. Aileler 6zellikle bu duruma neden olarak vakitlerinin azlhigini ve
islerinin ¢oklugunu gostermislerdir. Aileler bu diisiincelerini “vaktim yok”,
“cocukla zor”, “bir siirli 1§ var”, “zamanim yok”, “ugrasacak durumum yok”, gibi
ifadelerle somutlastirmiglardir. Bu baglamda ortaya ¢ikan bulgular, engelli bir
cocuga sahip olmanin getirmis oldugu is yiikiiniin ve engelli ¢ocuk i¢in harcanan
zamanin, ebeveynlerin kendi haklarinin neler oldugunu 6grenip, bu haklarini
savunmalarina yardimci olabilecek bir topluluk veya sivil toplum oOrgiitiine
tiyeliginin Oniine gectigi disiliniilebilir. Fakat bunun her zaman gecerli olacagini
ve degismeyecegini diisiinmenin veya sivil toplum orgiitlerine {iyeligin ve haklari
bilmemenin tek sebebinin yeterli olmayan zaman ve is yiikii oldugunu
diistinmenin, ebeveynlerin haklarmi savunmasinin, sartlarinin diizeltilip daha

1yiye ulagmasinin 6niinde engel olusturabilecegi unutulmamalidir.
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SONUC

Bu tez,zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin engelliligi dislanma,
damgalanma, ayrimcilik, hizmetlerin saglanmasi, hayirseverlik, haklar, esitlik
temelinde nasil insa ettigini analiz etmistir. Tibbi modelin ¢esit olarak
kategorilestirdigi zihinsel engelli cocugu olan ebeveynler ¢aligma grubu olarak
secilmistir.Izmir ili Kemalpasa ilgesi Milli Egitim Miidiirliigiine bagh ii¢ 6zel
egitim ve rehabilitasyon merkezine devam etmekte olan zihinsel engelli ¢ocuklari
olan 1 erkek ve 39 kadin ¢alisma grubunu olusturmustur. Kirk ebeveynle yiiz yiize
miilakatlardan elde edilen verilerin yorumlanmasinda sosyal model, sembolik
etkilesimci yaklasim ve elestirel engellilik ¢aligmalart i¢inde feminist ve 1rk
engellilik elestirel yaklagimlar yol gosterici olmustur.

Ebeveynlerin “engellilik taniminda engellilik temsiliyeti; engellilik
cinsiyet ve 1rk kesisimi” temasinda, engellilik tanimina iligkin ebeveynlerin
yorumlamalarindaki genis kavramsal farklilik ortaya c¢ikmaktadir. Bu durum,
mevcut tartigmalarin aksine engelliligin farkli sekillerde degerlendirilebilecek
oldugunu veya belli alanlara sikistirilamayacak kadar genis bir kavram oldugunu
ortaya koymaktadir. Diger taraftan, ebeveynlerin anlatilarinda engelliligin
tanimlanmas1 her ne kadar tematik bir cesitlilik ortaya koymus olsa da agirlikli
olarak tibbi modelin engellilik tanimina benzer bir dil kullanildigi ortaya
cikmistir. Cogu ebeveyn; engelliligi bir yetersizlik, tibbi ve bedensel bir gerilik
olarak ifade ederken, somut olarak bunlar1 "bedensel olarak geri", "yetersizlik",
"zeka geriligi" gibi kavramlarla ifade etmislerdir. Tibbi modelde engellilik;
noksanlik, eksiklik, anormal ve patolojik bir durum olarak goriiliirken, ayni
zamanda engelli birey diger bireylerden geride ve kotii bir sekilde bulunmaktadir
(Burcu, 2015:27). Bu durum, engelli birey ve ebeveynler i¢in onemli bir sorun
olusturmaktadir. Ciinkii tibbi model agirlikli bir dil, engelli birey ve ebeveynini
baskilayici, durumu bedene hapsedici, aynt zamanda damgalayict bir nitelik
tasimaktadir. Cogu ebeveyn, goriismeci tarafindan tibbi temelli hakim engellilik
taniminin igsellestirilmesi dogal olarak engelliligi tanimlarken kullandig1 dilin de
dislayict ve damgalayici oldugunu beraberinde getirmektedir. Goriisiilen
ebeveynlerin ¢ogunlugu engellilik ve engelli tanimlarini yaparken, dislayici ve

damgalayici ifadeler kullanmistir. Hakim tibbi model tarafindan {iretilen dislayici
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ve damgalayic dil, ¢ogu ebeveyn tarafindan igsellestirilmekte ve giinliik hayatta
yeniden liretilmekte ve dolagima sokulmaktadir.

Damgalayici bir nitelik tasiyan tibbi model eksenli bu dil, ayn1 zamanda
feminist bakis acgis1 ve engellilik 1k elestirel kurami bakis acisindan
cinsiyetlestirici ve irksallastirici bir boyut da tasimaktadir. Clinkii engelli birey ve
baglaminda, ebeveyni icin kullanilan bu tarzda bir yaklasim, ayni sekilde kadinin
ve siyahi olanin ikincillestirilmesine neden olan sekilde erkegi ve “iistiin 1rk” olan
beyaz1 farkli ve daha 6nde bir durumda kilmak i¢in de kullanilmaktadir. Bu
baglamda tibbi model agirlikli kullanilan damgalayic1 dilin, ayni zamanda
cinsiyetlestirici ve irksallastiric1 bir boyutunun oldugu daortaya ¢ikmistir.

Diger taraftan ebeveynler i¢inde engelligin tanimina sosyal yonden bakan
ve engelliligi toplumsal bir durum olarak degerlendiren yaklasimlarda
goriilmiistiir. S6z konusu katilimcilar, engellilii sosyal yonlii olarak "diglanan,
stirekli ve ters bakilan, damgalanan, toplumun goziinde deli" seklinde kelime ve
climlelerle ifade etmislerdir. Bu durum, engelliligin toplumsal bir sekilde insa
edildigini savunan sosyal model yonlii bir bakis a¢is1 sunmaktadir. Sosyal model,
engelli bireylerin sorunlarini toplumsal goriip, engelli birey ve ebeveynlerinin
dislanmadan, yardima muhta¢ olmayip, bagimsiz bir bi¢cimde yasamlarini
siirdiirmelerini savunan ve engelli bireyleri bedenleri igine hapsedip, korumaya
ihtiyaci olan kisiler olarak tasavvur eden tibbi modelin karsisinda durmaktadir.
Ayrica, sosyal model hak temelli ve sosyal yurttaglik esasina dayanan ve yasal
diizenlemeleri Onceleyen bir yaklasim sunmaktadir (Kiiciikali, 2015:113). Bu
baglamda sosyal modelin, engelli birey ve ebeveynleri i¢in daha olumlu ve
sorunlar1 hafifletici bir yaklasim sundugu diisiiniilebilir. Fakat ebeveynler arasinda
sosyal modelin ileri siirdiigli pozitif uygulama ve yasal diizenlemeleri
gerceklestirecek aktif bir 6znenin varligindan s6z etmek miimkiin degildir.
Yetersiz denilebilecek sayida ebeveyn, iligkilerine sosyal model yoniinden
bakmaktadir. Cilink{i hakim sOylem, tibbi model tarafindan tiretilmekte, kurumlar
ve kurumlarda rol oynayan kisilerce dolagima sokulmakta ve toplumun geneline
yayilmaktadir. Ebeveynler ve toplumda bulunan diger kisilerce igsellestirilen
hakim sOylem yeniden iiretilmekte, ayn1 zamanda damgalayici bir dil baglaminda
es zamanhi olarak cinsiyetlestirilen ve 1rksallastirilan  bir  nitelikte
olusturulmaktadir. Diger taraftan engelli ¢ocuk sahibi ebeveynlerin, kendi

cocuklarin1 tanimlarken ve yakin cevrelerinin, toplumun, engelli bireylere ve
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ebeveynlere yonelik yaklasimlar degerlendirildiginde; ebeveynler ve ¢ocuklarin,
damgalayici, diglayici, acman yaklagimlara maruz kaldigi tespit edilmistir.
Oncelikle; ebeveynlerin ¢ocuklarin1 tanimlarken kullanmis olduklar1 “beyin
olarak yok”, “zihin engelli”, “saldirgan”, “geri” gibi yaklagimlar, yakin ¢evrenin
ve toplumun bakislarinda ortaya ¢ikan olumsuz ve ikincillestiren ifadelerle de
ortiismektedir. Yakin ¢evre ve toplumun engelli ¢ocuga yonelik “ziirlii”, “hasta”,
“ondan kacin” seklindeki betimlemeleri benzerlik gosterirken, aslinda engelli
cocukla birlikte ailenin de yasamis oldugu dislanma ve damgalamanin gostergesi
olarak ortaya c¢ikmaktadir. Goffman'a (2014) gore bu durum, olumsuz
yaklasimlarin ve damgalamanin diger kisilere de sirayet ettigi degerlendirmesi ile
ortismektedir. Fakat yukarida ve daha oOnce bahsedildigi gibi ortaya atilan
betimlemeler ve kavramlar, 6zellikle damgalamanin yaninda elestirel cinsiyet ve
elestirel 1rk teorileri agisindan da bakildiginda 6nemli bir kesisimsel boyutu ortaya
cikarmaktadir. Elestirel cinsiyet agisindan “giiclii” ve “akli tam” goriilen erkegin
karsisinda kadinin “zayif”, “pasif” ve “anlamaz” konumda ifade edilmesi ve yine
elestirel 1rk yaklasimi agisindan “istiin™, “giiclii”, “medeni”, “bilgili”’beyaz'in,
“zay1f”’, “asag1”, “bilgisiz” siyahinin karsisinda konumlandirilmasi ve “6teki
olan1” dislamasi, ayn1 yakin ¢evrenin ve toplumun engelli ¢cocuk ve ebeveynine
yaklagiminda oldugu gibi benzerlik tasimaktadir. Bu durum,cinsiyetlestirilen ve
irksallastirilan damganin ifadesi olarak diisiiniilebilir. Engellilik, beden ile alakali
olarak iiretilmis kiiltiirel bir durumdur ve irk ya da toplumsal cinsiyet olarak
adlandirilan kavramlara benzemektedir (Garland-Thomson, 2011, Akt.: Orhan,
Ozkan, 2020:7).

Diger 6nemli bir bulgu da zihinsel engelli ¢ocuga bakimin daha ¢ok anne
ebeveyn tarafindan saglandigi ve bu durumun anne ebeveynler i¢in Onemli
problemlere neden oldugudur. Bu bulgu literatiirde genel olarak bakimin ve
spesifik olarak engelli bakiminin cinsiyetlestirilmis ve kadinin isi oldugu bulgulari
ile oOrtiismektedir. Feminist ¢alismalar genel olarak bakimin “kadinin yiiki”
oldugunu analizlerinde ortaya c¢ikarirken, engelli kadin feministler, engelli
bakiminin da “kadmin yiikii” oldugu ger¢eginin altini ¢izmislerdir (Morris, 1991).
Anne ebeveynler bu durumu, “Annelerin ilizerine ¢ok fazla yiik biniyor”, “Cogu
erkekler anneyi yalniz birakiyor”, “Baba ¢alismak zorunda kaliyor”, “Biitiin ytik

annenin oluyor”, “Tek basima zorlaniyorum™ gibi ifadelerle belirtmislerdir. Bu

durum hem c¢ocuga bakan kadin agisindan hem de toplumsal olarak, 6nemli
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sorunlara isaret etmektedir. Oncelikle bu durum,kadilarin ev ici statii ve rolleri
diistintildiiginde, geleneksel ataerkil cinsiyet rolleri temelinde anneligin ve
bakimin, kadinlarin iizerine birakilmis bir sorumluluk alani olarak ortaya ¢iktigini
gostermektedir. Anne ebeveyn daha ¢ok evde bulunup, zihinsel engelli cocuk ve
varsa diger ¢cocuk ve bireylerle ilgilenirken, baba ebeveyn daha ¢ok disarida olup,
evin gecimini saglamakla yetinmektedir. Ortaya ¢ikan bu bulgu, zihinsel engelli
ailelere yonelik yapilan farkli arastirmalarla da (Alshaigivd., 2019; Giulio, 2014;
Sahbikan, 2019; Tekindal ve Ozlem, 2021) benzerlik gostermektedir. Annenin
veya kadin bakicinin engelli ¢ocukla devamli ilgilenmek ve onunla zaman
gecirmek zorunda olmasi, toplumda kabul gormiis ve degistirilmesinin neredeyse
imkansiz hale geldigi geleneksel aile yapisinin ve rol paylagimlarinin durumunu
ortaya koymaktadir. Bu durum toplumsal bir dayatma ve genele yayilan bir 6n
kabul olarak, hemen hemen her engelli ¢ocuk sahibi anne ebeveyn tarafindan da
kabullenilmektedir. Ataerkil toplum diizeni i¢inde roller olusturulurken, erkegin
giicine ve egemenligine baglh olarak cinsiyete dayali bir gorev paylasimi
yapilmistir. Bu baglamda; kadinlarin en 6ncelikli gorevleri, ev igerisindeki hasta,
yasli, engelli ve ev bakimini saglamaktir (Vural, 2019). Fakat bu duruma karsi
toplumsal olarak beklenilen bir tutum i¢inde olmayip, karsi ve elestirel bir tavir
takinan anne ebeveynler, ya kotii bir imajla toplumsal olarak dislanmakta veya
esleri tarafindan terk edilmektedir. Nitekim; aragtirmaya katilan anne ebeveynlerin
bir kismi, engelli ¢gocugun dogumu veya engelinin ortaya ¢ikmasindan sonra
esinden ayrilmis veya ayr1 yasamaya baslamistir. Diger taraftan, zihinsel engelli
cocuga bakmaktan ileri gelen is yiikiinlin neden oldugu yorgunluk, stres ve
tilkkenmisligin yam sira olusan oOfke, anne ebeveyni asir1 yipratmakta, aile i¢i
gerginliklere sebep olabilmektedir. Ayrica,engelli ¢ocugun bakimimnin zor,
devamli ilgi gosterilmek zorunda olmasindan dolayi, anne ebeveynlerin kendi
gelisimlerine zaman ayiramayip; sosyal, Kkiiltiirel, ekonomik gelismelerini
sinirlayip, ihtiyacglarini yerine getirememe durumu da ortaya ¢ikmaktadir. Bununla
birlikte zaman zaman, ¢ocuklarin hareketli mizaglarindan ileri gelen davranislari
ve ailelerin endise duydugu toplumsal dislanma diisiincesi, ailelerin toplumsal
yasama daha az katilmasina ve giderek yasamdan soyutlanmalarmma neden
olmaktadir.Bu tecritin altinda yatan sebep nedir? Toplumsal rollerin aile ici
paylasiminin bu konuda 6nemli oldugu yadsinamamasi ile birlikte, 6zellikle anne

ve kadin temelinde annenin yasamis oldugu cinsiyetlestirici ve damgalayici
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yaklagim ve tutumlarin da 6nemli oldugu diisiiniilebilir. Ciinkii, toplumsal cinsiyet
rollerine dayanarak ataerkil bir toplumda yetisen kadinlar, aile icerisindeki tiim
gorevlerinin yani sira, engelli bir ¢ocugun bakim goérevini de sorgulamadan
yapmak zorunda kalmaktadir. Kadinlarin yalnizca cinsiyeti kadin olmasi
sebebiyle aile, toplum ve emek piyasasinda dislanmasi, biiyiik cokiintiiler
olusturmaktadir. Aile igerisinde kiz ¢ocugu, kadin ve anne rollerini iistlenmek
zorunda kalmaktadirlar. Engelli ¢ocugu olan anne ebeveynler ise tim bu
ayrimlarin Otesinde duygusal ve sosyal yonden ikincil plana atilmaktadirlar
(Vural, 2019:68). Diger taraftan engelli ¢ocuk sahibi ebeveynlerin yasamis
olduklar1 tiim agir sartlari, sorunlari, dislanma ve damgalanma siireglerini yalnizca
ataerkil bir diizenin neden oldugu durum olarak gérmek; bu konunun tartisilmasi
acisindan eksik kalan taraflarin olusabilecegini diisiindiirebilir. Ciinkii, 6zellikle
sosyal modelin de tlizerinde durdugu hak temelli durus agisindan, engelli ¢ocugu
olan anne ebeveynin emeginin karsilifi yok durumdadir; yasamis oldugu
toplumsal diglanma, tecrit ve iizerine birakilan tiim sorumluluklar ise bu konuda
yalniz kaldigin1 ifade etmektedir. Kadinlarin {izerine birakilan engelli bakimi
acisindan, ¢ogunlukla anne ebeveyn yalniz ve tek basmadir. Bu durumda, sosyal
modelin hedefledigi ve devletin saglamasi gereken haklarin gercek hedefine
ulagsmadig1 veya eksik kaldigi onemli bir sorun olarak goriilebilir. Tim bu
problemli durum, sosyolojik arka yiizde catismaci yaklagimla ele alindiginda,
annenin ve ailelerin giderek yasamdan uzaklasmasi, toplumdan kendilerine
yonelik dislanma ve damgalanma endisesi tasimalari itibariyle, bir tiir
yabancilagsma i¢ine girdiklerini ifade edebilir. Bu yabancilagsma, zihinsel engelli
cocugun anneye birakilan sorumlulugu ve is yikii ile aile iginde baslarken,
toplumsal yaklasim ve tutumlarla giiclenmekte, yerine getirilmeyen haklarla
icinden ¢ikilmasi zor bir duruma doniismektedir.

Ortaya ¢ikan Onemli bir bulgu da ebeveynlerin toplumsal yasamlar
igerisinde karsilasmis oldugu fiziksel ve sosyal bariyerlerdir. Ebeveynlerin hem
egitim hem saglik agisindan ortak problemleri, bir anlamda onlarin “bitmeyen
cileleri” durumunu alan “rapor alma”, “rapor giincelleme” islemleridir. RAM
raporu alma siireci 6nemli bariyerlerden biri olarak tanimlanmistir. Tibbi model
engelliligi, biyolojik bir olgu olarak tanimlamak ve toplumsal olarak bu anlayisi
dolasima sokarak, toplumsal benliklerin inga edilmesine etki etmekle kalmamakta;

toplumlar1 nesnel oldugunu diisiindiigii bir RAM raporlama sistemini dayatarak
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engelliligi kategorilere ayirmakta ve bu kategorilestirme sonucunda kimlerin ne
derecede engellilige yonelik sosyal devlet uygulamalarindan yararlanabilecegini
de belirlemektedir. Bu uygulama topluma ve devletlere sirayet etmis
goriinmektedir. Bu uygulamalar engellilige iliskin sosyal model ve sosyal bir
yurttag tanimiyla ortiismemektedir. Ciinkii, engelli birey ve ebeveynlerin 6nii bir
sekilde kesilmekte veya yasamlar1 daha da zor hale getirilmektedir. Ulkemizde
engelli haklarmi talep etmek i¢in engelli saglik raporu alma zorunlulugu
bulunmaktadir. Bu baglamda engelli bir bireyin sosyal yardimlardan
faydalanmasina, bir ¢ocugun 6zel egitim hakkina ulasmasina, bir ¢alisanin erken
emekli olmasina, O6zel tiiketim vergisinden faydalanip faydalanamayacagina
doktorlar karar vermektedir. Bu baglamda Tiirkiye'nin engellilige bakista insan
haklar1 temelinden ve engelliligin sosyal modelinden olduk¢a uzakta durmaktadir.

Saglik ve egitim hizmetleri basta olmak {iizere karsilasilan bariyerler,
toplumsal iligkiler acisindan da sosyal olarak ger¢ceklesmektedir. Ulagimin, mesafe
sebebiyle uzaklik engeli olusturmasi, yollarin engelli birey ve arabalari i¢in uygun
olmamasi, engelli rampalarmin isgal edilmesi, ulasim araglart ve kamu
binalarindaki fiziksel yetersizlikler nedeniyle; engelli birey ve aileleri 6nemli
sorunlar yasarken, toplumsal iliskiler agisindan da rahatsiz edici tutum ve
davraniglara maruz kalmaktadirlar. Arastirmada ortaya ¢ikan bu bulgu, daha 6nce
yapilmis olan farkli calismalarla da (Clementevd., 2022; Demir, 2015; Aslan vd.,
2011) paralellik gdstermektedir. Engelli ¢ocuk sahibi aileler, katilim gosterdikleri
restorant, aligveris merkezleri gibi topluma agik yerlerde, biraz da engelli
cocuklarin mizacindan ileri gelen davranislar1 nedeniyle, diger kisilerin rahatsiz
edici bakiglarina maruz kalmaktadirlar. Bu nedenle engelli ¢ocuk sahibi aileler
huzursuz olmakta ve topluma girmeyi simirlama egilimi gostermektedir. Belkaya
ve Giiloglu (2019)'na gore, tiim bireylerin esit hak ve ozgiirliiklere sahip olmasi
gerekliligi, her tiirlii uluslararas1 platformda vurgulansa da toplumun 6nemli bir
kismini olusturan engelli bireyler, yasamlari boyunca bir¢cok fiziksel ve sosyal
bariyerlerle karsilasmaktadir. Toplumlar bu sorunlarn ¢6ziiyor goriinmesine
ragmen arastirmalar, engelli bireylerin hald fiziksel ve sosyal engellerle
karsilagtigi bulgularini vermektedir (Belkaya ve Giiloglu, 2019: 35-43). Sosyal
model agisindan bu durum, toplumun smirlayict ve engelleyici yiiziinii ortaya
koymaktadir. Dolayisiyla; burada engelli birey ve ailelerinin ¢evresel, ekonomik

ve kiiltiirel olmak iizere sosyal ve toplumsal bariyerler tarafindan engellendigi
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ortaya ¢ikmaktadir. Cevre acisindan, engelli bireyler engelli olmayanlar kadar
hareket alani ve iletisim kolayligina sahip degildir. Bu durumdan farkli olarak,
cevrenin engelli bireylere uygun rampalar, asansorler, genis kapi ve koridor
alanlar ile erisilebilir 151k diizenekleri ve motorize kapilar icermesiengelli olanlara
fayda saglayacagi gibi engelli olmayanlara da yarar saglayabilecektir (British
Council of Disabled People, 1981, Akt.: Cinisli, 2012). Her ne kadar engellilere
yonelik bir farkindalik olusturulmaya calisilsa da fiziksel ¢evre, egitim, saglik
birimleri gibi kamu binalari, engelli bireyler ve aileleri i¢in farkli bariyerlerin
olustugu yerler olarak 6ne ¢ikmaya devam etmektedir. Ornegin; Cinisli’ye (2012:
11) gore, okulda dersler ve 6grenme metotlari, engelli olmayan bireylere gore
olusturulmakta, bu durum engeli olan bireyler ve aileler i¢in bariyer teskil
etmektedir. Bu durumu agik bir sekilde ifade eden bir katilimcinin “bir gocugumu
okula sigdiramadilar”, diger bir katilimcinin “bu ¢ocuklarin yeryiiziinde yeri yok
gibi” ve yine farkli okullara zihinsel engelli ¢ocugunu kaydettiremeyen bir
annenin “kaldirima oturup agladim” ifadeleri, engelli birey ve ailelerinin yasamis
oldugu fiziksel ve toplumsal bariyerleri net ve agik bir sekilde ortaya
koymaktadir. Toplumsal olarak bu durum; zihinsel engelli bireylere yonelik, tibbi
model yaklagimmin “bireysellestirme”, “kisisellestirme”, “nesnelestirme” ve
“simiflama” gibi engelliligi simiflandirict tavrmin (Burcu, 2015:29) onemli
gorliniimlerini ortaya koymaktadir. Fakat sosyal model i¢in bu ve benzeri tavirlar
saglikli degil ve karsisinda durulmalidir. Basta egitim, calisma, saglik ve diger
alanlar olmak iizere, tiim alanlarda katilimi sinirlayan sartlarin neler oldugunun
ortaya cikarilarak, bu kosullarin 6zellikle engelli bireylerin toplumsal yasama
katilimin1 saglayacak 6nem ve uygulamalar ile giderilmesi gerekmektedir (Askin
ve Askin, 2018:1120). Bu baglamda Sosyal Model, engelli bireylerin 6niinde
kendilerine engel olusturan sorunlar1 ortadan kaldirmayr hedef etmis vebu
baglamda,“evrensel tasarim” kavrami i¢in uygun zemini hazirlamistir (Dostoglu
vd., 2009). Bu agidan, tasarlanan mekanin herkes i¢in iyi ve kullannomina uygun
bir tasarimin ifadesi oldugu, basta engelli bireyler ve diger bircok dezavantajli
gruplarin, tiim {iriin ve mekanlardan esit bir bicimde faydalanmasini sagladigi ve
ayni zamanda etiketlenmenin, ayrimcilifin Oniine ge¢mesi agisindan Onemli
olmakla (Cepehan ve Giiller, 2020: 383-410), sosyal modelin 6nemli bir kazanimi

olarak one ¢ikmaktadir.

142



Bu aragtirmada ortaya ¢ikan onemli bir bulgu damgalanma ve diglanma
sorununuortaya ¢ikarmistir. Bu odak noktasi ile alakali olarak,ebeveynlerin kendi
cocuklart i¢in bakis acilart ve kendi tanimlamalari, yakin ¢evrelerinin ¢ocuklarina
yaklasimlar1 ve toplumun geri kalan diger kisminin yaklagimlari birbiriyle ortiisiir
sekilde yakinlik gostermistir. Zihinsel engelli cocuk sahibi ailelerin 6nemli bir
cogunlugunun, toplumsal olarak “diglayic1”, “damgalayic1” ve “acir” bir sekilde
kabul edilebilecek tutum ve davraniglara maruz kaldigi belirlenmistir. Bu tutum
ve davraniglarin, toplumun geneline yayilacak bir sekilde oldugu sdylenilemese de
zihinsel engelli ¢ocuk sahibi aileler i¢in 6nemli bir sorunu olusturacak Olciide
oldugu goriilmektedir. Aragtirmanin bu bulgusu, benzer arastirma (Ardahanlioglu,
2022; Gedikli, 2022; Han ve Scior, 2022; Sory ve Cisse, 2022; Sarker, 2020;
Rohwerder, 2018; Uzunoglu, 2019) bulgulariyla da desteklenmektedir. Sembolik
etkilesimci yaklasim agisindan bu durum, yani engelli bireylere yonelik olumsuz
kiiltiirel tanimlamalar ya da damgalamalar, engelli bireylerin sosyal hayatta
beraber yasadiklar1 normal bireylere gore daha olumsuz sartlara sahip olmasindan
ve daha zor sartlar i¢inde bulunmalarindan dolayr ortaya cikmustir (Burcu,
2015:53). Diger taraftan her ne kadar dislanma ve damgalanmay1 yasayan engelli
bireyin kendisi gibi goziikse de bu aragtirma bulgularinda ortaya ¢ikan énemli bir
sonu¢ da engelli bireylerin yasamis olduklar1 dislanma ve damgalanma gibi
sorunlarin zamanla yakilarmi da icine alacak sekilde genisliyor olmasidir.
Zihinsel engelli ¢cocugu bulunan ebeveynler, s6z konusu problemlerin sadece
cocuklart i¢in degil, kendileri i¢inde gegerli oldugunu, yakin c¢evrelerinden
baslamak {lizere toplumsal iligkileri igerisinde dislanma ve damgalanmaya maruz
kaldiklarin1 ifade etmislerdir. Goffman'a (2014:61) gore, damgali kisinin
yakinlari, ailesi, damgali bireye ait olan itibarsizligin bir kismini onunla yasamaya
mahkim durumdadir. Dolayisiyla bu arastirma ve diger aragtirma bulgularinin
1s1ginda (Alshaigi vd., 2019; Connor, Ferri ve Annamma, 2016; Kinnear, 2016;
Lampropoulov, 2012; Lalvani, 2015; Thorius ve Tan, 2015; Sauer, 2014;
Uzunogolu, 2019) ortaya ¢ikan bu sonu¢ sunu gostermektedir ki; zihinsel engelli
bireylere yonelik olumsuz toplumsal yaklagimlar, bireylerin yaninda aileleri de
etkilemektedir. Diger taraftan ebeveynlerin 6nemli bir ¢ogunlugunun, diglanma ve
damgalanma gibi sorunlar1 yasiyor olmalariyla beraber, arastirmaya katilan
katilimeilarin 6nemli bir kismi1 da bu bulgunun aksi olarak toplumsal iliskileri

icerisinde diglanma ve damgalanma yasamadiklarini veya sadece bir kez
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yasadiklarin1 vurgulamiglardir. Bu durum; toplumsal olarak artan bilincin ve
sagduyunun bir goOstergesi olarak  degerlendirilebilecegi  gibi, diger
taraftan, Goffman'in da iizerinde durdugu 6nemli bir paradoksal iligkinin ifadesi
olarak goriilebilir. Goffman (2014:173)'a gore, toplum ve ayni toplumda bulunan
engelli olmayan bireyler, engelli kisiye normal ve onun da kendileri gibi
toplumdan biri oldugunu ifade ederken, ayn1 zamanda sahip oldugu engeli ve
farkliligi reddetmesinin bosuna olacagin1i vurgulamaktadir. Bu celiski ve
maskaralik, damgali kisinin kaderidir. Bunun yani sira, katilimcilarin engelli
cocuklarina yonelik toplumdan bekledigi ve olmasi gerektigini diisiindiigii
yaklagimlar1 “normal bir sekilde”, “normal bir ¢ocuk gibi” agiklamalarla belirttigi
gorilmektedir. Bu agiklamalarda, katilimcilarin  kendi engelli ¢ocuklarini
“normal” olanin karsisinda goren yaklasimlara ve soOzlere karsi bir durus
icerisinde oldugu soylenebilir. Fakat diger taraftan, her ne kadar engelli ¢cocuk
sahibi katilimcilar, ¢ocuklarina yonelik yaklasimlari olumsuz ve dislayic1 bir
bi¢gimde ifade etseler de “normal bir davranis” beklentisi igerisinde bulunmalari
aslinda kendilerinin de ‘“normal” ve ‘“normal olmayan” ayrimi igerisinde
bulundugu ve toplumsal dislayict ve kategorize edici yaklasimlarin etkisinde
kaldiklarim1 gostermektedir. Bu durumu gosterir sekilde,ebeveynlerin ¢ocuklarina
yonelik tanimlamalarin1 olumsuz yonde “beyin olarak geri”, “giivenemiyorum”,
olumlu yonde, “normal ¢ocuktan farki yok”, “ézel almaya(¢cocugu igin egitim)

’

calistm” ve oldugu gibi anlatinm derken “ozel durumunu anlatiyorum gibi
benzeri yaklasimlari, aslinda damgalanma ve dislanmanin “zayif gosterici,
pasifize edici, kategorilestirici” bir sekilde en basta ve en temelde aile icinden,
ebeveynlerin dili ile basglayarak, insa edildigini géz 6niine sermektedir.Bu konuyla
baglantili olarak Nazli (2012:27)'ya gore sOylenilmesi gereken, bedensel ve
zihinsel engelli bedenlerin, bedensel ve zihinsel farkliliklar: sebebiyle cok goriintir
olmalarindan "normal" olarak kabul gormiis bedenlerden farkli ve ayr1 bir gruba
dahil edildikleridir. Normallik, insanin saglikli, bagimsiz ve mantikli olarak kabul
edildigi durumu agiklar bir konumdadir (Shakespeare, 2007:52). Bu durum, yani
katilimcilarin “normal” arayisi ve vurgusu, her ne kadar yerinde bir beklenti
olarak degerlendirilebilse de hem katilimcilar hem de toplumsal olarak 6nemli bir
sorunu giindeme getirmektedir. Diger taraftan bulgularda ortaya ¢ikan ve bazi

ebeveynlerin yine engelli ¢cocuklarina yonelik olarak karsilastiklart dislayic1 ve

damgalayict yaklagimlari, zamanla gérmezden gelmesi ve umursamadigini ifade
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etmesi veya ilk zamanlara gore alistigini ifade etmesi, katilimcilar nezdinde kabul
goren ve zamanla olusan sosyal bir inga siirecinin etkili oldugunu ifade edebilir.
Mead (2019:165)'e goére bu durum, dogustan olmayip, toplumsal deneyim
icerisinde ve diger bireylerle olan iligkiler sonucunda olusan bir benligin
ifadesidir. Sonucta, kisiler kendilerini toplumda bulunan diger kisilerin
degerlendirdigi sekilde goriip inceleyebilirler (Ritzer ve Stepnisky, 2014: 347).
Ailelerin etkisinde kaldig1 ve bir benligin sosyal insa siireci olarak goriilebilecek
bu durum, benzer arastirma bulgulariyla da desteklenmektedir. Obyrne ve
Muldoon (2019)’un, Irlanda da engelli ¢ocuk sahibi ebeveynler ve &zel okul
Ogretmenleri iizerine yaptiklar1 ¢alismada, “engelliligin” engelli bireylerin
yasamlarindaki 6nemli yetiskinlerce (anne-baba ve Ogretmenler) nasil insa
edildigini ve siirdiirtildiiglinii ortaya koydugu ¢alisma ve yine Cantiirk (2017)’iin,
engelliligin toplumsal insa siirecinde, engelli bireyin kendisi, engelli kisiye bakan
kisi ve kurum tarafindan nasil tanimlandig1 ve dezavantajli bir kimlige doniistiigii
calismasiyla ortiismektedir.Ozellikle yine bu konu baglammda Amerika'da
yapilmis olan engellilik ve kritik irk ¢alismalar1 baglaminda Connor, Ferri ve
Annamma’nin  (2013-2016) yapmis oldugu c¢alismalarda, Afrika kokenli
Amerikal1 engelli 6grencilerin, engelli olmayan beyaz akranlarindan farkli olarak
yasamis oldugu etiketleme ve ayrimci deneyimler ile itk ve engelliligin birlikte
insa edilme yollarinin ortaya ¢ikarilmaya ¢alisildig1 ¢alismalarin (Discrit Studies),
dislanma ve esitsizlikler sonuclariyla da benzerlik gostermektedir. Diger taraftan,
yine Amerika’da yapilan Thorius ve Tan'in (2015) 6zellikle egitim alaninda siyahi
ve engelli 6grencilere yonelik, egitim alanindaki olusan erisim simirhiliklarinin,
ayrimcilik ve esitsizlikleri yeniden iirettigi sonucu veren g¢alismalarla (Discrit
Studies) ortiismektedir. Ozellikle bu bulgular, sosyal model agisindan zihinsel
engelli ¢ocuk sahibi ailelerin yasamis oldugu ve esitsizlige neden olan g¢evresel,
ekonomik ve kiiltiirel bariyerlerin anlasilmasi adina 6nemli goziikiirken, diger
yonden Sembolik etkilesimci yaklasimmm ve Goffman O6zelinde vurgulanan
toplumdaki dezavantajli gruplarin, dolayisiyla engellilerin damgalanma siirecine
151k tutmaktadir.

Evlerinde zihinsel engelli ¢ocugu bulunan ebeveynlerin, kendilerine
yonelik kisi, kurum, sivil toplum kuruluglar tarafindan gergeklesen yardimlari ve
hayirseverlik tutumlarim1 nasil degerlendirdigi ve yapilan bu yardimlara karsi

ozellikle hak temelli yaklasim agisindan karsi bir durus mu gerceklestirdigi, yoksa
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bunlar1 kabul edilebilir, normal ve minnettarlik beslenmesi gereken bir boyutta m1
ele aldiginin tespit edilmesi, bu arastirma acisindan oOnemli bir bolimii
olusturmaktadir. Bu baglamda hayirseverlik yardimseverlik denince katilimcilarin
cogunlukla yardimseverlik ve hayirseverlik faaliyetlerine karst olumlu bir anlati
gelistirdigi, maddi ve manevi olarak yapilan ve yapilmasini istedigi bu tiir
davraniglar1 ve tutumlart olumlu karsilayip, destekledigi goriilmektedir. Ailelerin
bu yaklasimlar1 “Memnuniyet duydum”, “Dua ettim”, “Allah kabul etsin”, gibi
ifadelerle betimledikleri goriilmiistiir. Ozellikle ailelerin devletin de yeterli
olmadigin1 veya aliman maas ve Odeneklerin de karsilamaya yetmedigini ifade
ettigi ilag, farkli tiirde gerekli cihazlar, tekerlekli sandalye, 6zel engelli ayakkabisi
gibi ihtiyaglarin1 da icine alacak sekilde, durumlarim1 agikga belirtip ve bu
konularda yardim aldiklarmi ve bunlarin ¢ok o©nemli oldugunu belirtmesi
haywrsever ve yardimsever temelli bir yaklasimin hakim yoniinii gozler Oniine
sermektedir. Clinkii ebeveynler, almis olduklar1 destekler ve yardimlar1 bir hak
olarak degil bir lituf olarak karsilamakta, bunlara kars1 minnettarlik beslemekte,
olas1 yardimlarin bir aliskanlik bi¢iminde devami ve tesvik edilmesini
beklemektedir. Fakat bu durumun anlami agisindan kuramsal arka planda
irdelendiginde, bu yardimsever yaklasimlar ve bunlara yonelik kabul eder ve
onaylar nitelikteki durum, yardimsever yaklasimlarin karsisinda hak temelli
yaklagimlar1 savunan sosyal model agisindan problemli goriiliirken, acima ve
merhamet etme duygulari, yabancilagsma, 6tekilesme ve toplumsal damgalanmayla
birlesmekte, nihayetinde bu durum sosyal model ve sembolik etkilesimci yaklagim
acisindan bir kesismeyi ortaya koyarken, engelliligin insas1 agisindan énemli bir
sonucu gozler 6niine sermektedir. Nitekim s6z konusu yardimlara ve yaklasimlara
yonelik bazi katilimcilarin, “sosyal medyada paylasmanin mantig1 yok”, “gostere
gostere degil de”, “rencide etmeyecek sekilde”, “yolda cevirip sadaka verir gibi”
(degil), “davulla zurna ile anons edecekse istemem”, “Insan biraz ¢ekiniyor
(bagkalarindan)”, “insanin goziine soka soka”, “gizli ve el altindan olmali”, “g6ze
batic1 olmamasini tercih ederim”, gibi uyar1 ve ifadeleri ebeveynlerin ne kadar
yapilan yardimlardan hosnut olsa da aslinda rahatsizlik duyabildigini, ama bu
yardimi onaylarken diger yonden de acinma, yardima muhta¢ goriilme ve
damgalanma endiselerini net bir bicimde ortaya koydugunu gdstermektedir.
Ortaya ¢ikan bu durum, engelli birey ve ebeveynlerinin yardimsever ve hayirsever

yonlii yaklasimlart onaylarken, ayn1 zamanda da damgalanma, dislanma, yardima
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muhta¢ bir nesne gibi goriilme endisesi ile rahatsizlik duydugunu ortaya
koymaktadir. Ozellikle bu durum agisindan bu tiir yardim ve hayir faaliyetlerine
yonelik toplumsal ve kiiltiirel yapinin uygunluk tagimasi, bu tiir yardim ve hayir
faaliyetlerinin devam etmesine ve giic kazanmasina sebep oldugu diisiintilebilir.
Diger taraftan her ne kadar aileler yardim ve hayir faaliyetlerine kars talepkar bir
durum ig¢inde goriilse de diger taraftan paradoksal olarak bunlardan rahatsizlik
duyabilecek durumda olmasi, aslinda kendilerinin bunlara mecbur durumda
bulundugunu ifade etmektedir. Bu durum, sosyal modelin vurgulamaya calistig
haklar ¢ercevesinde, devlet ve kamu birimleri tarafindan engelli ¢ocuk sahibi
ebeveynlere ve engelli bireylere saglanan yardimin gergek bir hak 6znesi olarak
ifade edilmeye yetmedigini, yetersizlik olusturdugunu ve olusan bu yetersizlik
alanim1 da yardim ve hayir faaliyetlerinin doldurmakta oldugunu ortaya
koymaktadir. Matshedisho’ya (2007) gore, sosyal model engelli bireyleri
ayrimcilia gotliren, yardimsever ve haywrsever yaklagimlarin karsisinda
bulunmaktadir. Bu durumda, sosyal model i¢in 6nemli olan engelli haklari,
hayirseverligin kars1 tarafinda yer alarak, engelli bireylere yonelik saglanan
hizmetlerin lituf yerine kazanilmis bir hak olarak kabul edilmesini ve
anlasilmasini saglayan hak temelli yaklasimdir. Sosyal modelin elestirisi ve agmis
oldugu 6nemli boyut engelli bireyler i¢in hak temelli yaklasimin 6nemini ortaya
koymaktadir. Ciinkii, engelli bireyleri haklarin1 aramaya itecek, onlar1 aktif bir
nesne haline getirip haklarin1 aramaya motive edecek hak temelli
yaklasimdir. Diger taraftan, ebeveynlerin goriisleri ve ortaya cikan bulgular
degerlendirildiginde, yardimsever faaliyetler karsisinda hak temelli bir durusun
goriilmemis olmasi, ebeveynlerin isteklerini ve haklarimi agikca belirtebilecek
durumda olmayip, nelere ihtiyaci oldugu diisiiniilmeden, ihtiyaglarmi yardimi
yapacak hayirseverin tercihine birakmasi ve engellilik mevzuatinda yer alan
haklarina yonelik olarak ebeveynlerin bilgilerinin olmayip, bu konuda duyarsizlik
icinde bulunmalar1 sosyal modelin 6ngordiigii “haklarinin savunucusu bir 6zne”
durumunu giiclestirmektedir.

Aragtirmanin amag¢ edindigi 6nemli kisimlardan biri de engelli birey ve
ailelerine yonelik mevzuatta kabul edilmis olan diglanma ve ayrimcilik yasaginin,
aileler tarafindan kendi iliskilerine bakildiginda, nasil degerlendirildigi ve bunun
toplumsal pratikte gecerli olup olmadigr yoniindedir. Bu baglamda,ebeveynlerin

tamamina yakini mevzuatta var olan diglanma ve ayrimcilik yasagir hakkinda

147



bilgilerinin olmadigin1 belirtirken, mevzuat ve toplumsal pratik arasindaki
diisiinceleri i¢in ise ¢ogunlukla bunun iligkilerinde gecerli olmadigini belirtmistir.
Aileler bunu “o kanun bizim oraya ugramamis”, “sadece kagit listiinde hocam”,
“cocugumu bir simifa sigdiramamiglar”, “duyarsizlar”, “dishyorlar”, “hicbir
seylerine katmiyorlar”, “bu cocuklarin yeryiiziinde yeri yok gibi” ifadelerle
somutlagtirmislardir. Bu baglamda, her ne kadar mevzuat ve hukuki durumun
varlig1 so6z konusu olsa da toplumsal pratik agisindan engelli birey ve ailelerin
ayrimcilik ve dislanma ile yliz yiize geldigi, mevcut yasal durumun engelli
bireylerin yasadigi bu problemi ortadan kaldirmaya yetmedigi goriilmektedir.
Ayrimceilik sosyal bir problem olarak engellilerin toplumsal yasama katiliminin ve
bagimsiz yasam hedefinin Oniinde en Onemli sorun niteligindedir. Ayrimci
yaklasimlar ve uygulamalar ile engelliler egitime, bos zaman aktivitelerine,
istthdama ve toplumun tiim sistemlerine erisimde giiclik yasamaktadir (Erol
Karaca ve Nam, 2021:167). Birlesmis Milletler Engelli Haklar1 S6zlesmesi’'nin
kabulii ve Tirkiye'de engelli bireylerin haklardan faydalanmalarmi saglama
amacl bir mevzuatin oldugu kabul edilebilir, fakat bununla birlikte engelli
bireylere yonelik ayrimcilik azalmadan artmakta, engelli bireyler sokaga
cikmakta, egitim hakkindan yararlanmakta, 1is bulmakta bariyerlerle
karsilasmaktadirlar (Giil, 2015:45). Mevzuat ve toplumsal pratik arasindaki
uyusmazliklara ragmen ebeveynlerin bir kismimin ortaya koydugu olumlu
yorumlamalar ise genel olarak engelli birey ve ailelerin yagamis oldugu ayrimcilik
ve diglanma gercegini ortadan kaldirmaya yetmemektedir. Ciinki, engelli
bireylere yonelik ayrimciligin, baska dezavantajli gruplarin yasadigr kadar
gorliniir oldugunu sdylemek pek miimkiin degildir. Fakat toplumsal hayatin
hemen her alaninda engelliler ayrimcilikla karsilasirken, bazilar1 bu nedenle evine
kapanmakta, bazilar1 ise hak temelli miicadele yoluna gitmektedir (Oztiirk,
2014:184). Diger taraftan, ailelerin bu hak temelli miicadelesi agisindan toplu
hareket ve dayanismaya Onciilik edip, hak temelli bir yasama kaynaklik
edebilecek sivil toplum iiyelikleri neredeyse bulunmamaktadir. Bu durum ile
baglantili olarak degerlendirildiginde, katilimcilar agisindan sivil toplum
anlayisinin tam anlamiyla yerlesmemis olmasimin, katilimcilarin haklarmi
savunmalarinin oniine gecerek, bu duruma neden olan yardimsever faaliyetlerinin
devam etmesine ve katilimcilarin yardima muhtag bir nesne olarak ayrimciliga ve

damgalanmaya maruz kalmasi gibi olas1 sonuglart dogurdugu diisiiniilebilir.

148



Katilimeilarin  tamamina yakini, engellilerin haklarina yonelik herhangi bir
topluluk, vakif veya dernege iliye olmadigini ve iliye olmayr diisiinmediklerini
belirtmislerdir. Ebeveynler, 6zellikle bu duruma neden olarak vakitlerinin azligini
ve islerinin c¢oklugunu gostermislerdir. Ebeveynler; bu diisiincelerini, ‘vaktim
yok”, “cocukla zor”, “bir siirii is var”, “zamanim yok”, “ugrasacak durumum
yok”, gibi ifadelerle somutlastirmiglardir. Bu baglamda ortaya ¢ikan bulgular,
engelli bir cocuga sahip olmanin getirmis oldugu is yiikiiniin ve engelli ¢ocuk i¢in
harcanan zamanin, ailelerin kendi haklariin neler oldugunu 6grenip, bu haklarini
savunmalarina yardimci olabilecek bir topluluk veya sivil toplum orgiitiine
iyeliginin Oniine gectigi diisiiniilebilir. Fakat bunun her zaman gecerli olacagini
ve degismeyecegini diisiinmenin veya sivil toplum orgiitlerine iiyeligin ve haklar
bilmemenin tek sebebinin yeterli olmayan zaman ve is yiikkii oldugunu
diistinmenin, ailelerin haklarmmi savunmasinin, sartlarmin diizeltilip daha iyiye
ulasmasiin onilinde engel olusturabilecegi unutulmamalidir. Nitekim, Danig
(2014)'a gore, engelli birey ve engelli ¢gocuk sahibi aileler egitim, ulasim, saglik,
vergi kanunu ve belediye kanunu gibi daha bir¢ok alanda haklarin1 bilmemelerinin
yant sira, bunun 6nemli bir sebebi de ailelerin duyarsizligi ve bilgi eksikligidir.
Ayrica genel olarak arastirma bulgulari incelendiginde, ailelerin sivil toplum o6rgiit
tiyeliginin olmamasiyla beraber, sivil toplum kurumlar1 agisindan beklentileri i¢in
“diistincem yok, bilmiyorum” benzeri yanitlar vermesi de bu konuda 6nemli bir
eksikligi olusturmaktadir. Yani sira,ebeveynlerin yardimsever ve hayirsever
yaklagimlar karsisinda hak temelli bir durus sergilememis olmasi ve yine
engellilik mevzuatinda kabul edilmis olan ayrimcilik yasagi ve esitlik ilkesi
acisindan da genel olarak bilgilerinin olmadigini belirtmeleri, gercek haklarini
savunup, problemlerine ¢oziimler iiretip, toplumsal yasamlari igerisinde giiclii bir
engelli hareketiyle birlikte, bir hak O6znesi olarak yer almalarinin Oniine
geemektedir. Dolayisiyla, engelli bireylerin ve ailelerin sorunlarini ¢dzmek igin
firsatlar olusmamakta, bilgi ve dayanisma eksikligi gibi nedenlerle yasamis
olduklar1 damgalanma, dislanmislik ve maruz kaldiklar1 ayrimcilik tutumlar
devam etmektedir. Bu baglamda, Kaldik (2022:675)'a gore engelli bireyler
toplumsal olarak erigebilirlik, egitim, saglik, sosyo-kiiltiirel yasam ag¢isindan
birtakim sorunlarla yiiz yiize gelmektedir. Bu sebeple,engelli bireylerin esit ve
bagimsiz bir bigimde ayrimciliga ugramadan, toplumsal katilimda tam anlamiyla

yer alabilmeleri i¢in, hak hareketinin mevcut olmasi ve aktif bir miicadelenin bu
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konuda yiiriitilmesi énem arz etmektedir. Dolayisiyla, damgaya sahip bireyler,
damgasindan ve damgali olan diger kisilerden utanmamali, kendilerinden taviz
vermemeli, ¢cok c¢alisip, kararli bir sekilde kendini gelistirmelidir (Goffman, 2014:
163).

Ozetlemek gerekirse; ebeveynlerin neredeyse tamammin tibbi temelli
hakim engellilik tanimimi igsellestirmis ve yeniden {irettigi go6zlemlenmis;
dolayisiyla engelliligi tanimlarken kullandigi dilin de diglayici ve damgalayici
oldugunu beraberinde getirmistir. Elestirel cinsiyet ve irk engellilik caligmalari
bakis acis1 ile ebeveynlerin kullandigi dili degerlendirmek istersek engelli
olmayan engelli kategorilestirmesini yaparken ve engelli olan olarak
kategorilestiren grubu tanimlarken kullanilan dil damgalayici olmanin yaninda, es
zamanli olarak cinsiyetlestirilmis ve 1rksallastirilmistir. Engellilik  kimligi
cinsiyetlestirilmig bir alan olarak ortaya c¢ikarken ayni zamanda engelli bakim
emegi cinsiyetlestirilmistir. Ebeveynler fiziksel ve toplumsal cesitli engellere
maruz kaldiklarin1 belirtirken, RAM raporu gerekliliginin en o6nemli engel
oldugunun altin1 ¢izmislerdir. Toplum tarafindan ¢esitli damgalama, diglanma ve
ayrimciliga maruz kaldiklarmi belirten ebeveynler 6zellikle engellilige yonelik
cinsiyetlestirilmis ve irksallagtirllmisdamgalayict ve dislayict dil kullanimindan
kacamamaktadirlar. Bu baglamda, annelerin kendilerini ve engelli cocuklarini eve
kapatarak, engellilige yonelik yasal mevzuat ve haklara yonelik smirl bilgiye
sahip olmalarmin yaninda, hak temelli yaklagim yerine yardimsever ve hayirsever
yaklasimi onaylamalar1 ve hayri yapana minnettar olmalari damgalanma,
dislanma ve ayrimciligin yeniden liretimine katkida bulunmaktadir.

Yapilacak Arastirmalara Yonelik Oneriler

Arastirma bulgular1 ve simirliliklan ¢er¢evesinde yapilacak arastirmalara
yonelik olarak su onerilerde bulunabilir:

¢ Arastirmada, babalarin agirlikta oldugu bir 6rneklem g¢ergevesinde, baba

ebeveynlerin toplumsal yaklagimlara yonelik diislincelerini daha net
tespit edebilme amacl veri toplanabilir.

¢ Arastirmada, zihinsel engelli ¢cocuk sahibi ebeveynlerin disinda, ailenin

diger iiyelerini de (abla, erkek kardes, hala, dede gibi) icine alabilecek
sekilde zihinsel engelli ¢ocuk sahibi aileler {izerine nitel arastirmalar

yapilabilir.
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e Zihinsel engelli ¢ocuk sahibi ebeveynlerin toplumsal yaklagimlara
yonelik olarak degerlendirmeleri,sosyo-ekonomik ve kiiltiirel olarak
degisebilecek oldugundan, arastirma sosyo-ekonomik durumu farkl
olacak farkli iller ve yerlesim yerlerinde yapilabilir. Diger taraftan
ebeveynlerin sahip olmus oldugu bilgi ve Kkiiltiirel birikim toplumsal
yaklagimlara yonelik olarak degerlendirmelerini degistirebilecegi icin
egitim diizeyi farkli ebeveynler lizerinde karsilastirmali arastirmalar
yapilabilir.

¢ Bu arastirmada, zihinsel engelli ¢ocuk sahibi ebeveynlerin, fiziksel ve
sosyal engellere yonelik diisiinceleri ve kendilerine yapilan yardimlara
kars1 yaklasimlar1 konu edilmistir. Ileriki arastirmalarda daha ayrintili ve
derin bilgilere ulagabilme adina, fiziksel ve sosyal engeller ve yapilan
yardimlar agisindan ayr1 ayr1 6zel arastirmalar gergeklestirilebilir.

e Aragtirma bulgular incelendiginde, engelliligin anlamina ve insasina
yonelik olarak kullanilan dilin ve toplumsal yaklasimlarin dislayict ve
damgalayict olmasinin yani sira aynmi zamanda cinsiyetlestirici ve
irksallagtirict bir niteliginin de olabilecegi goriilmiistiir. Bu baglamda
zihinsel engelli ebeveyn ve bireyleri konu alabilecek calismalarda
ozellikle ailelere yonelik, dezavantajlilig1 arttiracak “kesisimsellik™ 6zel
olarak calisilabilir.

Uygulama ve Onleme Calismalarina Yonelik Oneriler

Gelecekte yapilacak arastirmalara yonelik yapilan onerilerin yani sira,

uygulama ve énleme ¢alismalarina yonelik oneriler ise s0yle siralanabilir:

*Arastirmanin bulgularinda, zihinsel engelli ¢ocuk sahibi ebeveynlerin en
temelde kendi ailelerinden baslamak {izere, ¢ocuklarina yonelik olarak
kullanmis olduklar1 dil ve tutumlarinda diglanma ve damgalanmaya
sebep olabilecek bir yaklagimda bulunduklar1 goriilmiistiir. Bu nedenle
hem toplumdaki diger bireyler hem de zihinsel engelli ¢ocuk sahibi
ebeveynlere yonelik olarak bilinglendirme ve farkindalik olusturma
caligmalar1 yapilabilir.

* Bu arastirmada goriilmiistiir ki; zihinsel engelli cocuk sahibi ebeveynler
sokakta, parkta, restoran, toplu tagima araglarinda ve topluma agik diger
yerlerde engelli cocuklar1 baglaminda diglanma damgalanma ve

ayrimciliga maruz kalmaktadirlar. Bu nedenle 6zellikle toplumun ortak
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kullandig1 yerlerde, zihinsel engelli ¢ocuklar ve anne-babalarinin
toplumsal olarak dislanma ve damgalanmaya maruz kalmasinin oniine
gececek ve boyle riskleri ortadan kaldiracak uyari, bilgilendirme ve
farkindalik olusturma ¢aligmalar1 yapilabilir.

Diger taraftan, bu arastirmanin sonunda ortaya ¢ikan diger bir bulgu da
zihinsel engelli cocuk sahibi ebeveynlerin, kendilerine yapilan
yardimlari, yardimseverlik anlayisiyla karsilayip, yapilan yardimlardan
memnun olup, bunlar1 bir liituf olarak goérmekte oldugudur. Bu
baglamda, ebeveynlerin kendilerini nesne olarak degil, bir hak sahibi
vatandags  olarak  gOrmelerine yardimct olacak  bilgilendirme,
bilinglendirme c¢aligsmalar1 yapilabilecekken, ayn1 zamanda ebeveynlerin
disaridan gelecek yardimlara ihtiyag duymayacak sekilde, devlet
tarafindan karsilanan maag, odenek ve hizmetlerin genisletilmesi
saglanabilir.

Bu arastirma da ortaya ¢ikan bir bulgu da gdstermektedir ki; mevzuatta
kabul edilmis olan ayrimcilik yasagi ve esitlik ilkesi, zihinsel engelli
cocuk sahibi ebeveynlerinin yasamlarinda ve pratikte gegerli degildir.
Mevzuat ve toplumsal pratik arasindaki bu zithigi ortadan kaldiracak
farkindalik caligmalar1 ve engelli ¢cocuk sahibi ailelerin haklarinin neler
olduguna dair kendilerine yonelik bilgilendirme ¢aligmalar1 yapilabilir.
Zihinsel engelli ¢ocuk sahibi ebeveynlerin iizerinde diistindiikleri ve
eksiklik olarak gordiikleri ve bu baglamda en biiylik beklentilerini
olusturan egitim ve saglik hizmetlerindeki seans azlhi§i ve ders
yetersizligidir. Bu nedenle, engelli ¢ocuk sahibi ebeveynlerin
rehabilitasyon merkezlerindeki almis oldugu ders saati sayist ve fizik
tedavi egitimlerindeki tedavi ve giin sayisi, zihinsel engelli ¢ocuklara
yetebilecek sekilde arttirilmalidir.

Zihinsel engelli ¢ocuk sahibi ebeveynlere yonelik olarak yapilan bu
caligmada ortaya ¢ikan onemli bir bulgu da zihinsel engelinin yani sira
fiziksel engeli veya ayr1 onemli tedavi gerektiren hastaliklari da bulunan
cocuklarin ve ailelerinin, bir zihinsel engelli ¢ocuga gore, ihtiya¢c ve
tedavi masraflarinin artti§1 ve bunlarin karsilanmasinda énemli giicliikler
yasandigidir. Bu nedenle, bu sekilde olan zihinsel engelli ¢ocuk sahibi

anne-babalarin  hassasiyetle tespit edilerek, kendilerine yonelik
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saglanacak maag, 0denek ve hizmetlerin tedavilerine yetecek sekilde
arttirllmasi 6nemli olabilir.

* Bu arastirmanin yapildigi donem itibari ile evlerinde zihinsel engelli
cocugu bulunan katilimcilarin, en 6nemli sikintilarindan bir tanesi, yasam
yerlerine de uzak olabilecek sekildeki hastanelerden, maas ve hizmet
alabilmeleri icin gerekli olan ve farkli doktorlarin onayini gerektiren
“rapor alma siireci”’dir. Ebeveynler zihinsel engelli ¢ocuklar1 ve onun
bakimi ile ilgili daha bir¢ok esya ve yiik ile birlikte, yasam yerlerinden
uzak hastanelere zorlukla gidip, farkli doktorlara muayene olup, rapor
almaya calismaktadirlar. Bazen bu siireg, glinler, haftalar almakta, aileleri
asirt derecede yipratmaktadir. Bu nedenle, zihinsel engelli c¢ocugu
bulunan ebeveynlerin rapor alma siireglerini evlerinde veya yerel ve
yerlesimlerine en yakin hastanelerde saglayabilecek sekilde calismalarin
yapilmasi, alinacak raporun ozellikle ¢ocuklarinin engelliligi 6nemli bir
oranin iizerinde olan ailelerin, rapor siiresinin 1 veya 2 yil degil, daha

uzun olacak sekilde saglanmasi 6nemli olabilir.
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EKLER

EK 1 Sosyo-Demografik Form

A) Sosyo-Demografik Form
Liitfen ailenizle ilgili asagidaki sorulari cevaplayiniz.

Anket hangi ilde/ilgede dolduruldu?

Anketi dolduran kisi kim? Anne  Baba  Diger

Annenin yas1 nedir?

Annenin meslegi nedir?

1
2
3
4. Annenin egitim durum nedir?
5
6

Annenin medeni durumu nedir?

Evli  Bosanmis Esinden ayr1 yasayan ya da esini kaybetmis

7. Esinizle yakinlik durumunuz nedir?(akraba-yabanci)
8. Babanin yas1 nedir?

0. Babanin egitim durumu nedir?

10.  Babanin meslegi nedir?

11.  Aylik hane gelirinin toplam1 nedir? (Tim gelirleriniz dahil)  TL

12.  Aile kimlerden olusmaktadir (hanede kimler yasamaktadir)?

13.  Aile nerede yastyor? I llce Koy
14. Ailede kag¢ ¢ocuk var?

15.  Yetersizligi olan (ya da normal gelisim gdsteren) cocugun yasi
nedir?
16.  Yetersizligi olan (ya da normal gelisim gdsteren) ¢ocugun cinsiyeti

nedir? Erkek  Kiz
17. Cocugunuzun yetersizlik tirii nedir? (herhangi bir yetersizligi

yoksa normal gelisim se¢enegini isaretleyiniz)

Zihinsel yetersizlik Otizm Normal gelisim
18. Cocugun yetersizlik seviyesi nedir?
Hafif ~ Orta Agir Cokagir  / Normal
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19.

Yok

Yetersizligi olan c¢ocugun ikinci bir yetersizligi ya da normal
gelisim gosteren gocugun siiregen hastaligi var mi?

Varsa yaziniz

Miilakat Sorularn

B) Engellilik, Engelli Birey ve Ailelere Yaklasim (Bakis acisi)

1. Zihinsel engellilik denince aklimiza neler geliyor? Ornek vererek anlatir

misiniz?

2. Zihinsel engelli birey denince akliniza neler geliyor? Ornek vererek

[98)

AN

W

(o)

~

N

anlatir misiniz?

. Zihinsel engelli cocuk sahibi aile deyince aklniza neler geliyor? Ornek

vererek anlatir misiniz?

. Engeller/Bariyerler: Cocugunuzun egitime, 6zel egitim hizmetlerine,

toplum ve saglik hizmetlerine erisimi ve sosyal hayata katilimi,
konularinda goriisleriniz nelerdir? Bu hizmetler sizce nasil verilmeli?
(Ailenin  bol Ornek vermesini, somutlagtirmasini sagla ama

yonlendirme!) (odak 1 engeller/ bariyer)

. Cocugunuzu tanimlarken veya onun durumunu birilerine anlatirken,

onun durumunu, o6zelliklerini nasil tarif ediyorsunuz? (odak 2

damgalama)

. Yakin ¢evreniz olmak iizere toplum zihinsel engelli ¢ocugunuz igin

nasil bir dil kullaniyor? Eger ¢ocugunuz engelli olmasayd: sizce
toplum tarafindan nasil bir dil kullanilirdi? (odak 2.1)

ize gore bu ¢ocuklar nasil tanimlanmali, tarif edilmeli, nasil bir dil
kullanilmasini onerirsiniz? (odak 2.2)

Cocugunuza ya da ¢evrenizdeki diger engelli bireylere yonelik
toplumun yaklasgimi sizce nasil? (Cocugunuzu veya engelli bireyleri
kabul eden olumlu ya da dislayici, nasil bir yaklasim seziyorsunuz?)
Sizce ¢ocugunuza veya cevrenizdeki engelli bireylere yaklagimi nasil
olmalidir? (Odak 3 ayrimcilik)

Size gore toplumun, zihin engelli cocugu bulunan ailelere yaklagimi
nasildir? (Kendinizden, c¢evrenizden ya da medyadan takip

edebildiginiz ol¢iide tarif edebilir misiniz?)
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10. Cocugunuza, size veya diger engelli bireylere yonelik tutumlar
acisindan, parkta, aligveris merkezlerinde, okulda, toplu ulasim
araclarinda, vb. yerlerde olusan yaklasimlar nasil, kendinizi nasil
hissediyorsunuz? Ve sizce ¢ocugunuz ya da diger engelli birey ve
aileleri nasil hissediyor? (Odak 4 Baski) (olumsuz bir cevap olursa:
Bu durumda sizce g¢ocugunuza, size veya diger engelli bireylere

yonelik tutumlar nasil olmalidir?

C) Engellilik Hizmetleri, Haklar ve Yardimseverlik
(Odak 5 hayirseverlik/yardimseverlik)

1. Engelli bireyler ve ailelerine yonelik yardimseverlik/hayirseverlik
denince akliniza geliyor?

2. Toplumun ya da cevrenizde bulunan kisilerin engellilere yonelik
yardimseverlik/hayirseverlik faaliyetleri konusunda neler
diistiniiyorsunuz?

3. Sivil toplum orgiitlerinin (Dernek-Vakif-Cemaat-Yardim Kuruluslari)
engellilere yonelik yardimseverlik/hayirseverlik faaliyetleri konusunda
neler diisiiniiyorsunuz?

* Bu yardim faaliyetlerinde neleri ya da ne tip yardim faaliyetlerini
olumlu goriiyorsunuz?

* Bu yardim faaliyetlerinde neleri ya da ne tip yardim faaliyetlerini
olumsuz veya rahatsiz edici goriiyorsunuz?

* Engelli bireylere (zihin engelli ya da diger engel gruplarindaki
bireyleri de diisilinebilirsiniz) yonelik yardimlarin, hayirsever kisi veya
0zel kurumlar tarafindan yapilmasi konusunda neler diigiiniiyorsunuz?

4. Engelli ¢ocugunuzun bakimini ailede kim {istlenmis durumdadir?

Bakim veren kisi evde bakim iicreti aliyor mu? (bakim {icreti aliniyor ise) Bakim
ticreti yerine, eger devlet ayr1 bir maddi gelir saglasaydi ve bu gelir ile bakici
tutma segeneginiz olsaydi, ne diisiiniirdiiniiz ?

5. Evde bakim yerine, devletin engelli cocuklara yatili bir yer sagladigin
ve bakimin bu konuda egitim almis kisilerce saglandigini diisiinseniz,
c¢ocugunuzun boyle bir durumda olmasma yonelik neler sdylemek

istersiniz?
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6. Size gore engellilerin ihtiyaglarin1 karsilamada kimler sorumlu
olmalidir? (Devlet mi, sivil toplum kuruluglart mi, aileler mi?)

7. Ulkemizde engelli birey ve ailelerine yonelik devletin sagladigi
hizmetler konusunda neler sylemek istersiniz?

8. Devletten almis oldugunuz maddi destek ve yardimlar var m1? Var ise,
kisaca bahseder misiniz? Yok ise, neden?

9. Yapilan bu yardim veya 6demeler konusunda neler soylemek istersiniz?
Size ne gibi katkilar1 var? Her tiirlii ihtiyaciniz1 karsilamak i¢in yeterli
mi?

10. (eger bakim {icreti veya engelli maasin yetmedigi anlasilirsa sorulacak)
Eksik kalan ihtiyaclarimizi nasil karsiliyorsunuz? Bir kisi veya
kurumdan yardim aliyor musunuz? Bu yardim ve destekleri nasil
karsiliyorsunuz, diisiinceleriniz nelerdir?

11. Ucretini veya masrafini karsilayamadigimz ve farkli bir kisi veya
kurumdan yardim,destek veya hayirla karsiladiginiz ihtiyaglariniz oldu
mu? Oldu ise, ornek vererek agiklar misiniz? (sonda: oldu ise=bu
ihtiyaclarmiz daha farkli bir sekilde veya yolla karsilanabilir miydi?)

Olmuyor ise, neden?

D) Haklar

1.Yasal olarak kabul edilmis engellilik mevzuatinda, engelli vatandaslara
yonelik, diglanma ve ayrimcilik yasaklanmistir. Bu mevzuat ya da yasal
diizenlemeler hakkinda bilginiz var m1? Bu baglamda, kendi toplumsal
iliskilerinizi degerlendirdiginizde, bu konu hakkinda neler sdylemek
istersiniz? Anlasilmazsa/(yani ayrimcilik yasagi ve esitlik ilkesi yasal
olarak gecerli iken bu iliskileriniz acisindan da gegerli mi ?)

2. Engellilerin haklarina yonelik herhangi bir topluluk, vakif, dernege {iye
misiniz?

3. Uye iseniz, iiyesi oldugunuz kurum veya topluluk hangi konularda ne
tiirde faaliyetler gerceklestirmektedir anlatir misiniz? Uye degil iseniz,
liye olmayr dislinlir misiiniiz? Ya da neden iiye olmayi

diistinmiiyorsunuz?
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4. Engelli ¢cocugunuz ve sizin sosyal giivenceniz var m1? Hastahane veya
farkl1 saglik birimlerinde yasamis oldugunuz deneyimler nelerdir?

ornek vererek aciklar misiniz?

E) Beklentiler
1. Engelli birey ve ailelere yonelik size gore daha neler yapilmali ve
Kimler neler yapmalidir? (Asagidaki sorular tek tek sorulup,
katilimcinin goériisleri alinacak)
a. Devlet (Saglik-Egitim-diger hizmetler)
b. Yerel yonetimler (belediye-kaymakamlik vb)
c. Rehabilitasyon merkezi
e. Akrabalar
f. Arkadaslar
g. Komsular
h. Engelli ¢cocuga sahip aileler
1. Sivil toplum kuruluslar1 (Dernek-Vakif-Cemaat)
i. Bagka varsa birimler.
2. Son olarak bizim gozden kacirdigimiz, sizin sorulmadigin
diisiindiigliniiz, fakat sizin de8inmeyi istediginiz, diisiince, fikir ve

Onerileriniz var m1? Eger varsa bahsedebilir misiniz?
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