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ONUR SOZU

Yiiksek Lisans tezi olarak sundugum “Engelli Cocuga Sahip Ailelerin Aile
Ici ve Sosyal Alanda Yasadiklar1 Sorunlarin Degerlendirilmesi” adli ¢calismanin,
projenin ilk sathasindan sonuc¢lanmasina kadarki biitiin siireglerde bilimsel ahlak
ve geleneklere aykiri diisecek bir yardima basvurulmaksizin yazildigim1 ve
yararlandigim eserlerin Kaynakg¢a’da gosterilenlerden olustugunu, bunlara atif

yapilarak yararlanilmis oldugunu belirtir ve onurumla beyan ederim.

(07/04/2023)

Tugba OZTURK






ONSOZ

Bu calisma “Engelli Cocuga Sahip Ailelerin Aile i¢i ve Sosyal Alanda
Yasadiklart Sorunlar1 Degerlendirmek™ amaciyla gergeklestirildi. Calismanin
planlanmasinda ve gerceklestirilmesinde bir¢ok kisinin katkisi ve destegi

olmustur.

Calismanin her asamasinda bana icten ve destekleyici yaklasimiyla yol
gosteren, calismalan titizlikle takip eden, ihtiya¢c duydugum her an sevgiyle,
sabirla ve 6zveriyle bana yardimci olan, ¢agdas bilim insan1 anlayisiyla bilgilerini
comertgce paylasan, ornek aldigim ve kendisiyle calismaktan onur duydugum

sevgili hocam, degerli tez danismanim Dr. Ogr. Uyesi Mira ASSADI’ ye,

Bu boliimii secmemi ve bu alanda kendimi gelistirmemi saglayan degerli
hocam Psik. Dr. Olcay KULAKOGLU’ na, bu alanda beni daha da gelistiren ve
dontstiiren ¢ok degerli bolim hocalarima, Tez izleme komitemde yer alan,
bilgisini, tecriibesini samimi ve igten bir yaklasimla paylasarak calismanin daha
da zenginlesmesini saglayan degerli hocalarrm Dr. Ogr. Uyesi Selma Ercan

DOGU’ ya ve Dr. Ogr. Uyesi Hacer Duygu YESILKAYALI’ ya,

Sevgilerini her zaman hissettigim, varliklariyla bana gilic veren canim
aileme, egitim konusunda her zaman arkamda olan ve destekleyen teyzem
Meryem’e, sevgisini ve destegini benden hi¢bir zaman esirgemeyen oOzlemle

andigim teyzem Zeliha’ya,

Yollarimizin kesistigi ve ¢ok degerli dostluklar edindigim sevgili simif
arkadaslarima, tecriibesini ve bilgisini biitiin sinifla comertge paylasan, 15181yla
yolumu aydinlatan, gelismemde ve doniismemde katkis1 biiyiik olan sevgili Nihal

AYDIN’ a,

Bu calismanin ilerlemesinde ve ortaya ¢ikmasinda yogun giinliik rutinlerine
ragmen bana zaman ayiran, yasantilarint benimle paylasan, samimi ve 0zverili
tutumlariyla ¢alismay1 zenginlestiren ve bu calismanin asil sahibi olan ¢cok degerli

katilimci ebeveynlere ve onlarin ¢ok degerli cocuklarina,



2008’ den bu yana hayatima giren, hem mesleki hem de insani anlamda

bana yeni kapilar acan degerli 6grencilerim ve onlarin ¢ok sevgili ailelerine,
Sonsuz sevgi ve slikranlarimla. ..

Bu calismanin 6zel gereksinimli bireylerin ve onlarin sevgili ailelerinin
hayatlarinda istendik diizeyde degisiklikler yaratmasi ve alanda ¢alisan

paydaslara ilham olmasi dilegiyle...

Nisan, 2023 Tugba OZTURK



ENGELLI COCUGA SAHIP AILELERIN AILE iCi VE
SOSYAL ALANDA YASADIKLARI SORUNLARIN
DEGERLENDIRiILMESI

OZET

Engelli ¢ocuga sahip olmak, hem cocuk hem aile agisindan hayat boyu
devam eden bazi sorunlar1 da beraberinde getirmektedir. Engelli cocugun dogumu
veya sonrasinda ortaya ¢ikan durumlar hem ¢ocuk hem de ailenin giinliikk yasam
aktivitelerini, duygu, diisiince ve davranislarini O6nemli 06l¢lide olumsuz
etkilemektedir. Bu calisma, engelli ¢ocugu olan ailelerin aile i¢i ve sosyal alanda
yasadiklar1 sorunlarin belirlenmesi ve degerlendirilmesi amaciyla yapilmigtir. Bu
calismada, nitel arastirma deseni kullanilmistir. Arastirmanin verileri, Nisan
2022- Haziran 2022 tarihleri arasinda, derinlemesine goriisme yontemi ve yari
yapilandirilmig goriisme formu araciligiyla elde edilmigtir. Arastirmanin
orneklemini kartopu-zincir 6rnekleme teknigi araciligiyla ulasilan 14 bakim veren
ebeveyn olusturmustur. Arastirmadan elde edilen veriler betimsel analiz ile analiz
edilmistir. Calismadan elde edilen veriler analiz edildiginde “aile i¢i yasanan
durumlar” ve “sosyal alanda yasanan durumlar” olmak iizere 2 tema elde
edilmistir. Aile i¢i yasanan durumlara iligskin alt temalar: Ailelerin kabul siireci,
bakim yiikii, kurum bakimai, aile i¢i iletisim ve destek alma durumudur. Buna ek
olarak engelli ¢ocuga sahip ailelerin ekonomi, egitim, saglik, calisma ve istthdam,
erigilebilirlik, sosyal ve kiiltiirel alanda sorunlarla karsi karsiya kaldiklari, bu
sorunlarin “sosyal alanda yasanan sorunlar” temasini olusturdugu belirlenmistir.
Aragtirma sonucunda, engelli ¢ocuga sahip ailelerin ekonomi, egitim, saglik,
calisma ve istihdam, erisilebilirlik, sosyal ve kiiltiirel alandaki sorunlarin1 ortadan
kaldirmaya yonelik miidahale programlarimin planlanmasi, yiriitiilmesi ve

degerlendirilmesi Onerilmektedir.

Anahtar Kelimeler: Aile Danismanlii, Engelli aileleri, Aile I¢i ve Sosyal

Sorunlar






EVALUATION OF THE FAMILY AND SOCIAL PROBLEMS
OF FAMILIES WITH DISABLED CHILDREN

ABSTRACT

Having a disabled child is considered a disadvantageous situation in almost
all societies, as it brings with it some life-long problems for both the child and the
family. Negative situations that occur at the birth or after the birth of a disabled
child significantly affect the daily life activities, emotions, thoughts and
behaviors of both the child and family members. This study was carried out to
determine and evaluate the problems experienced by families with disabled
children in the family and social areas. In this study, qualitative research design
was used. The data of the research were obtained through in-depth interview
method and semi-structured interview form between April 2022 and June 2022.
The sample of the study consisted of 14 caregivers reached through the snowball-
chain sampling technique. The data obtained from the research were analyzed
with descriptive analysis. When the data obtained from the study were analyzed,
2 themes were obtained: "domestic situations"” and "problems in the social field".
Sub-themes related to family events: Families' acceptance process, care burden,
institutional care, communication within the family and receiving support. In
addition, it has been determined that families with disabled children face
problems in the fields of economy, education, health, work and employment,
accessibility, social and cultural areas, and these problems form the theme of
"problems in the social field". As a result of the research, it is recommended to
plan, implement and evaluate intervention programs to eliminate the problems of
families with disabled children in the fields of economy, education, health, work

and employment, accessibility, social and cultural areas.

Keywords: Family Counseling, Disabled Families, Family and Social Problems
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|. GIRIS

Diinya Engellilik Raporu’nda (2011) “Engellilik insan olma halinin bir
parcasidir” denilmektedir. Hemen hemen biitiin insanlar yasamlarinin belirli
donemlerinde gegici ya da kalici olarak giigsiizlesecek, zayif diisecek ve viicutlari
beklenen islevleri gdstermekte zorlanacaktir. Islevsellik, Yetiyitimi ve Sagligin
Uluslararas1 Siniflandirmas1 (ICF) engelliligi; “sakatlik, faaliyet sinirliligi ve
katilim kisithilig1 icin semsiye bir terim” olarak ifade etmektedir. Engellilik,
saglik sorunlar1 olan bireylerin yasamlarinda karsilastiklart olumsuz tavirlar,
erigilebilirlik sorunlari, sinirli sosyal alanlar, kargilanamayan sosyal destek vb.
bireysel ve cevresel faktorlerle etkilesimlerinde karsilastiklart olumsuzluklar

olarak belirtilmistir (Diinya Saglik Orgiitii ve Diinya Bankas1 Grubu, 2011).

Engellilik, ¢cok genis kapsamli bir kavram olmasi sebebi ile yapilan tanimlar
da bu oranda cesitlilik gostermekte ve farkli disiplinler tarafindan farkli tanimlar
bulunmaktadir. Bu durumun bir sonucu olarak “odzirlilik”, “yetersizlik”,
“farklilik”, “’maluliyet’’, “anormallik™, “eksiklik”, “gerilik”, “’engellilik’” vb.
gibi birgok kavram literatiirde karsimiza c¢ikmaktadir (Ogultiirk, 2012). Bu
kavramlarla iliskili daha ayrintili tanimlara ek olarak islev kaybina dair farkh
tanimlar da yapilabilmektedir. Toplumlarin kiiltiir seviyelerine gore giinliik
hayatimizda oOziirlii, sakat, ahraz, kor, sagir, dilsiz, ciice, topal gibi c¢esitli
adlandirmalar da mevcuttur. Kavramlar arasindaki bu farkliliklarin giinliik
yasamda ¢ok da Onemi yoktur. Burada asil onemli olan, bireyin engellilik
durumunu tanimlayan kavramlar degil, engellilik durumunun dogurdugu farkh
gereksinimlere duyulan ihtiyacin goriiniir kilinmasi ve bilinmesidir (Sahin,

2004:35-47).

2006 yilinda kabul edilen Engelli bireylerin Haklarina Iliskin Birlesmis
Milletler Sozlesmesi’nin (CRPD) amaci, “tiim engelli insanlarin temel
Ozgiirliiklerden ve biitiin insan haklarindan tam ve esit bir sekilde faydalanmasini
tesvik etmek, saglamak, korumak ve insan olmaktan ileri gelen haysiyetlerine

yonelik saygiy1 arttirmaktir”. Bu, diinya genelinde engellilige dair anlayista ve



gbsterilen tepkilerdeki biiyiik degisimi de ifade etmektedir (Diinya Saglik Orgiitii
ve Diinya Bankasi Grubu, 2011).

Engellilik, insanoglunun c¢aglardan beri karsilastigi ve derinden etkilendigi
sorunlardan biri olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Bu sorunu daha iyi anlamak ve
insanlar lizerinde birakti§1 etkileri saptamak amaciyla farkli modeller
gelistirilmistir. Mackelprang ve Salsgiver’ a (1999) gore; engellilik; tarihsel siireg
igerisinde, i¢cinde bulunulan ¢agin kosullarina gore, farkli modeller ve bi¢imlerde
ele alinmistir. Bu modeller; “moral/ahlaki model”, “tibbi-medikal model”,
“sosyal/azinlik modeli” dir (Aktaran: Erkan, 2004, s. 31). Bu modeller,

toplumlarin zaman igerisinde engellilige bakis acisini da yansitmaktadir.

Aile toplumun temel tas1 ve en 6nemli kurumlarindan biridir. Kadin, erkek
ve cocuklardan meydana gelen resmi bir birlikteligin 6tesinde bireyin ihtiyag
duydugu fiziki, sosyal ve psikolojik bakim ve donaniminin verildigi, samimi,
yakin ve uzun iliskilerin siirdiiriildiigii, bir ortamdir. Aile, bireyi hem bireysel
rollere hem de toplumsal hayata hazirlar (Mavili Aktas, 2013: 181-182).
Gladding’ e (2012) gore aile, aralarinda biyolojik ve psikolojik bag bulunan;
tyeleri arasinda tarihsel, duygusal ve ekonomik bir birlikteligin oldugu;
kendilerini ayn1 evin bir {iyesi olarak goren, hisseden ve kabul eden kisilerdir.
Biitiin toplumlarda stratejik bir dneme sahip olan aile, yalnizca biyolojik bir
birliktelikten ibaret olmayan sosyal bir kurum olma 6zelligini korur. Bu sosyal
kurum toplum ve birey arasindaki baglar1 olusturur. Karsilikli etkilesim halinde

olan aile ve toplum bir biitiiniin parcalar1 gibidir (Oztiirk, 2014:39-41).

Toplum i¢inde aile birligi 6nemli bir konuma sahiptir. Aile, bireyin ve
toplumun islevlerinde en temel 6geyi olusturan birliktir. Ge¢misten gilinlimiize
“gelecegin yetiskini” olarak goriilen ¢ocuklar, hem aile hem de toplum igin
onemli bir konuma sahip olmustur. Aile, ¢ocugun sekillendigi ve en temel
ihtiyaclarinin karsilandigi birincil yer ve cevredir (Aile ve Tiiketici Hizmetleri,
2011). Ebeveynlerin ortak {iriinii olan ¢ocuklar da aile birliginin olusumunda en

onemli 6gelerden biridir (Ataman, 2005: 52).

Bir bebegin dogmasi aileye yeni umutlar ve hayaller asilar. Fakat bu
bebegin 6zel gereksinimli olarak diinyaya gelmesi, biitiin aile {iyelerinin olumsuz

bir sekilde etkilenmesine sebep olan bir durumdur. Heyecan ve seving yerini



hayal kirikligi, sucgluluk ve iiziintiiye birakabilmektedir (Yiiksel ve Tanriverdi,
2019: 542). Engelli olsun ya da olmasin bir ¢ocugun aileye katilmasi, aile yasam
dongiisiinde adaptasyon siireci gerektiren bir durum olarak karsimiza ¢ikar. Bir
c¢ocugun dogmasi, ailenin yagsamini1 6nemli Olgiide degistirir. Her bir aile liyesi bu
yeni duruma uyum saglamak zorundadir. Eger ¢ocuk 6zel gereksinimli ise; aile
ciddi bir krizle bas etmek durumundadir. Bu beklenmedik durum aile islevlerinin
bozulmasina neden olabilecek iiziintii, stres, hayal kirikligin1 ve bir¢ok alanda
yasanabilecek zorlugu da beraberinde getirmektedir. Bunlar tani, tedavi, sagaltim
programlari, egitim, saglik, profesyonel bakim, kurum ve hizmetler vb. olarak
siralanabilir. Aile birgok alanda hem 6zel gereksinimli ¢cocugu hem de tiim aile
tiyelerini etkileyecek kararlarla karsi karsiya kalmaktadir (Kandel & Merrick,
2003: 741-751).

Aileye sistemik yaklasimla bakildiginda ailede meydana gelen her bir
degisiklik sistemin tekrar diizenlenmesi i¢in bir zorlama ve stres kaynagidir.
Ailenin i¢inde bulundugu durum ve bu durumun yarattigi degisiklik planlanan ve
istenilen bir degisiklik degildir. Ailenin yeni iiyesinin alisilmisin disinda bir
gelisim gosteriyor olmast ailenin hem kendi i¢ dengelerinde, hem de sosyal
iligskilerinde birtakim sorunlar1 da beraberinde getirir. Hem aile i¢inde hem de
sosyal alanda yasanan degisimler ve bu degisimler sonucunda ortaya ¢ikan
gereksinimler aileyi yeniden yapilanma siirecine yoneltir. Aile i¢i alt sistemlerin
bu yeni duruma adaptasyon siireci uzun ve zorlu bir yolculuktur (Eracar, 2003:
35-55). Aileler, engelli bir ¢ocuga sahip olmanin beraberinde getirdigi birgok
farkli durumla karsilagmaktadirlar. Farkli gelisimsel o6zellikler gosteren bu
cocuklarin bakimlarindan egitimlerine kadar uzanan birtakim ihtiyag¢larin
karsilanmasinda zorluklar yasayabilmektedirler. Bu zorluklar; hem engel ve
engelli kavramlariyla tanismak hem de bu taniy1 almis ¢ocuklarinin ihtiyaglarinin

nasil karsilanabilecegine cevaplar aramaktir (Ersoy & Ciirtik, 2009: 110).

A. Arastirmanin Sorunsah

Engellilik kavrami iizerine farkli kurum, kurulus ve yasalarda bir¢ok farkl
tanimlamalar yapilmistir. Ulkemizde son yapilan yasal diizenlemelerle; 5378
Sayili Engelliler Hakkinda Kanun’da madde 3 de engelli tanimi su sekilde
yapilmistir (Engelliler Hakkinda Kanun, 2005):



Engelli: “Fiziksel, zihinsel, ruhsal ve duyusal yetilerinde ¢esitli diizeyde
kayiplar1 olan bu kayiplar nedeniyle toplumdaki diger bireyler ile esit kosullarda
tam ve etkin katilimi kisitlanan ve c¢evre kosullarindan etkilenen birey” olarak
tanimlanmistir. Engellilik durumu ise “Bireyin engelliligini ve engellilikten
kaynaklanan 06zel gereksinimlerini, uluslararasi yontemleri temel alarak
belirleyen derecelendirmeler, siniflandirmalar ve tanilamalar” olarak ifade

edilmistir.

Engellilik  kaynagina  ve  sebeplerine  gore  farkli  sekillerde
siniflandirilmaktadir. En fazla kullanilan siniflama; dogum Oncesi (akraba
evlilikleri, kromozomsal sebepler, kan uyusmazligi, annenin kronik hastaliklari
vb.), dogum ani (dogumun saglik kurulusunda gercgeklestirilmemesi ya da
donanimsiz saglik kurulusu, dogumun planlanan siireden 6nce ve zor olusu,
dogum sirasinda bebegin travmaya maruz kalmasi vb.), dogum sonrasi (egitimsiz
ebeveynler, dogum sariligi, ev kazalari, afetler, bebegin atesli ve agir hastalik
gecirmesi, ihmal ve istismar vb.) olusumlarina gore yapilan siniflamalardir. Bu
nedenlerin biiylik bir cogunlugunun da onlenebilir nitelikte oldugu goriilmektedir.
Engelli bireyler, dogustan ya da sonradan olusan hastaliklar veya kaza sonucu
meydana gelen sakatliklar (viicudun zihinsel/islevsel/ruhsal/gorsel farkliliklari)
neden gosterilerek toplumsal/yonetimsel tutum ve tercihler sonucu hayatinin
bir¢ok alaninda kisitlamalar, engeller ve zorluklarla karsilagmaktadirlar. Buradan
hareketle engelin olus sekline bakilmaksizin engel tiirleri; -zihinsel engelli, gorme
engelli, isitme engelli, dil- konusma engelli, fiziksel-ortopedik engelli, siiregen
hastalig1 olanlar, duygusal-sosyal ve ruhsal sorunu olanlardir (Koca, 2010: 5;
Yarimdag & Erciyes, 2021: 347-373; TESYEV, 2017; Aile ve Tiiketici
Hizmetleri, 2011: 5-10).

Gilintimiizde engelli birey sayisina bakildiginda, bu durumun giderek arttigi
bilinmektedir. Bu artisin olast nedenlerine bakildiginda; tibbin ilerlemesiyle
prematiire ve ileri derecede saglik problemi yasayan bebeklerin yasatilabilmesi,
cevresel nedenler, kazalarda artis vb. nedenler sayilabilir. Devlet Istatistik
Enstitiisti’nden alinan bilgilere gore, diinya niifusunun %14°1, Tiirkiye niifusunun
da %12.29’u engelli bireylerden olusmaktadir. Bu verilerden yola c¢ikarak
tilkemizde alt1 buguk milyon kadar engelli birey oldugu varsayilabilir (Batu &
Kircaali-iftar, 2020).



Engelli bireylerin toplam niifus i¢indeki oranlarina bakildiginda, 6nemli bir
toplumsal soruna doniistiiglinii soylemek hi¢ de yanlis olmaz. Genel olarak
engelli bireyler toplum ortalamasi ile karsilastirildiginda, daha diisiik egitim
seviyesine, daha kotii saglik durumuna, daha yiiksek oranlarda yoksulluga ve
daha az ekonomik firsata sahiptir. Bu durumun en biiyilk nedeni, engelli
bireylerin giinliik hayatlarini siirdiirebilmeleri i¢in Onlerine ¢ikan bir¢ok engelle
miicadele etmek zorunda kalmasi ve sunulan hizmetlerin sinirhi sayida olmasidir.
Diinya’da ve Tirkiye 6zelinde; egitim, saglik, temel yasam, istihdam gibi haklar
cesitli politikalar ve yasal dilizenlemelerle gilivence altina alinmasina karsin,
ailelerin sorunlarinin ¢dzlimiinde yetersiz kalinmaktadir (Yiiksel & Tanriverdi,
2019, 535-559). Engelli cocugu olan aileler psikolojik, sosyal ve ekonomik
bircok problemle yilizlesmektedir. Burada iizerinde durulmasi gereken nokta,
ailelerin  yasadiklar1 problemlerin, ¢ocuklarinin engellilik  durumundan
kaynaklanmasinin disinda, engellilik durumunun dezavantaja doniismesine neden
olan toplumsal, yonetimsel tutum ve uygulamalar sonucunda ortaya ¢iktigidir.
Sosyal ve fiziki ¢evrenin engelli bireylerin gereksinimleri dikkate alinmadan
planlanmas1 sonucunda, engelli bireyler, bir¢cok alaninda kisitlamalar, sinirlar ve
engellerle karsilasmaktadir. Yani engelli birey ve aileleri hem engelin dogurdugu
ihtiyaclardan dolayr hem de toplumun bu ihtiyaglara gereken Onemi
vermemesinden dolayr bir¢ok alanda dezavantajli konumda bulunmaktadirlar

(Altuntas & Atasii-Topguoglu, 2016: 17-42).

Sosyal politikalarin en 6nde gelen amaglarindan biri de engelli bireylerin
toplum hayatinin her alanina esit vatandas olarak katilabilmelerini saglamaktir.
Modern ve aktif sosyal politikalarda en 6nemli ve ayricalikli kesim olarak,
dezavantajli sosyal gruplar igerisinde degerlendirilen engelli bireyler yer
almaktadir. Sosyal gelisim yolunda daha ileriye gitmek isteyen toplumlar,
Ozellikle dezavantajli sosyal gruplarin hayat kalitesini de daha iyi bir standarda
tasimakla sorumludur. “Genis anlamda insan haklari, dar anlamda sosyal haklar
baglaminda 06zel ve kamusal haklar biitliin vatandaslara esitlik ilkesi
dogrultusunda verilirken, dezavantajli sosyal gruplar, bunlardan firsatta esitlik
ilkesine gore de yararlanabilmelidir”. Bunun hayata gegirilebilmesi de pozitif

ayrimcilik yontemleriyle miimkiindiir.



Engelli bireyler ve ailelerinin giinlilk hayatta yasadiklar1 zorluklar goz
Oniine alinarak 6zel ihtiyaglar1 karsilandiginda, farkli alanlarda ihtiya¢ duyulan
hizmetler ve bu hizmetlere esit erisim hakkini gozeten dilizenlemeler
sunuldugunda toplumsal yasama entegre olmalar1 da bu oranda artacaktir. Hem
engelli bireyi hem de ailesini etkileyen ‘engellilik durumu’ ‘engellenmislik
durumuna’ doniismeyecektir. Bu arastirmanin konusu engelli ¢ocuga sahip
ailelerin aile i¢i ve sosyal alanda yasadiklar1 sorunlarin tespit edilmesi ve
degerlendirilmesidir. Dort boliimden olusan arastirmada; birinci boliim kuramsal
gerceveyi, ikinci bolim arastirmanin yontemini, ig¢iincli bolim arastirmanin
bulgularini ve son bolim arastirmanin tartisma sonuglarini ve Onerilerini

kapsamaktadir.

B. Arastirmanin Amaci ve Onemi

Bu arastirmanin genel amaci; iilkemizde engelli cocuga sahip ailelerin aile
i¢i ve sosyal alanda yasadiklar1 sorunlarin belirlenmesi ve degerlendirilmesidir.
Bu amag¢ dogrultusunda literatiir taramas1 yapilarak ve uzman goriisii alinarak
asagidaki konu basliklarinda yar1 yapilandirilmis goriisme sorulart hazirlanmistir.
Bakim veren yiikii, aile i¢i iletisim, psiko-sosyal destek, sosyo-ekonomik durum,
egitim, saglik, istihdam, erisilebilirlik ve sosyal-kiiltiirel faaliyetler konu
basliklarinda hazirlanan yar1 yapilandirilmis goriisme sorulari ailelerin hangi
alanlarda sorunlar yasadigini tespit etmede c¢aligmanin amacina hizmet

etmektedir.

Engelli cocuklar ve ailelerine yonelik yapilan calismalar incelendiginde,
hem aile i¢i hem de sosyal alanda yasanan sorunlara yonelik yapilan ¢aligmalarin
sinirli oldugu goriilmektedir. Aragtirmalarda en ¢ok zihinsel yetersizlik ve yaygin
gelisimsel bozukluk engel tiirlerine yer verilmigtir. Birden fazla engel tiiriine yer
verilen ¢alismalarin da sinirl oldugu goriilmektedir. Bu ¢alisma hem birden fazla
engel tliriiniin hem de aile i¢i ve sosyal alanda yasanan sorunlarin ayni cati

altinda arastirilmasi agisindan énemli bir ¢calismadir.

Engellilik ve engelli olma durumundan, dogrudan veya dolayli olarak
kaynaklanan sorunlarin tespitinde ailelerin goriisleri arastirmanin bel kemigi
olmasi agisindan Onemlidir. Arastirmada izlenecek yol; engelli ¢ocugu olan

ailelerin sorunlari, bu sorunlardan kaynaklanan gereksinimler ve gereksinimler
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sonucunda ihtiya¢ duyulan hizmetler olarak planlanmistir. Bu arastirma engelli
¢ocugu olan ailelerin yasadiklari sorunlarin ilk agizdan kaleme alinmasi agisindan
ve bu alanda yapilacak olan c¢alismalara/politikalara ve hizmetlere 151k tutmasi

acgisindan 6nemli bir veri saglayacaktir.

C. Arastirmanin Simirhliklar:

Bu aragtirma engelli ¢ocuga sahip ailelerin aile i¢i ve sosyal alanda
yasadiklar1 sorunlar1 belirlemek icin ailede bakim verme isini/ ylikiinii listlenen
aile tliyesiyle yapilmistir. Arastirma yiiz yilize goriismeler olarak planlanmistir ve
iginde bulundugumuz COVID-19 pandemisi nedeniyle saglik onlemlerine dikkat
edilerek yapilmigtir. Gorlisme giinii ve saatlerinde ¢ocuklarin saglik durumlar ve

egitim saatleri goz onilinde bulundurularak esnek planlama yapilmaistir.

Bu arastirma Istanbul ili drnegidir. Istanbul ili sinirlari igerisinde ikamet
eden engelli ¢ocugu olan 14 aile ile siirhidir. Arastirma nitel yontemle yapildig:
i¢in bu durum; daha biiyiik bir 6rneklem grubuna ulasilmasini ve genis bir alanda

genelleme yapilmasini sinirlamistir.






Il. KURAMSAL CERCEVE

Bu bolimde ilk olarak; engel ve engelliligin tanimlanmasi, olusum
nedenleri, tanilama ve siniflandirma konular1 ele alinmistir. Sonrasinda aile, aile
yasam donglisii, aile sistemi yaklasimi ve engelli ¢ocugu olan ailelerin uyum

siireclerine yer verilmistir.

Bu arastirmada engel- engelli- engellilik kavramlarina yer verilmistir.
Calismada bu terimlerin kullanilmasinin nedeni mevcut yasa, yonetmelik ve

resmi diizenlemelerde bu terimlerin kullaniliyor olmasidir.

A. Engel, Engelli Kavramm ve Tanimi

Engellilik iizerine yapilan ¢aligmalara bakildiginda, kavramla ilgili oldukca
fazla tanimin yapildigi goriilmektedir. Ulkeden iilkeye hatta iilke icerisinde dahi
cesitlilik gosteren engelliligi tek bir tanima sigdirabilmenin ¢ok zor oldugu
goriilmektedir. Farkli meslek ve disiplinlerin kavrama iliskin tanimlamalar
oztrliliik, sakatlik, anormallik, yetiyitimi, eksiklik, engellilik, maluliyet vs.

cercevesinde oldugu goriilmektedir.

Birlesmis Milletler Engelli Haklar1 So6zlesmesinin birinci maddesinde
engelli kisiler, “Cesitli engellerle karsilagsmalar1 halinde digerleriyle esit bir
sekilde topluma tam ve etkili sekilde katilmalarin1 engelleyen uzun siireli fiziksel,
zihinsel, ruhsal ve duyusal sakatligi olan kisiler” seklinde tanimlanmistir.
Uluslararas1 Calisma Orgiitii (ILO) 1983 yilinda “Engelli bireylerin Mesleki
Rehabilitasyon ve Istihdam Sézlesmesini kabul etmistir. Bu sdzlesmeye gore
sakat terimi; uygun bir is temini muhafazasi ve isinde ilerlemesi hususundaki
beklentileri, kabul edilmis fiziksel veya zihinsel bir 6ziir sonucu 6nemli Olgiide

azalmis olan bir bireyi ifade etmektedir.

Diinya Saghik Orgiiti (DSO), 1980 yilinda engellilik terimlerinin
standardizasyonunun saglanmasi ve verilerin karsilastirilabilmesi  adina

uluslararas1 bir siniflandirma gelistirmistir. Diinyada pek c¢ok iilkede genis



kapsamli olarak kullanilan bu smiflandirmadaki terimler ve tanimlar1 su

sekildedir:

Noksanlik (Impairment): Saglik alaninda “noksanlik” fizyolojik,
psikolojik ya da anatomik yapinin fonksiyon kaybi veya normalden sapmasi

durumunu ifade eder. Organ boyutunda olan bu durum hastalik degildir.

Yetersizlik (Disability): Bireyin saglik alaninda “sakatlik”, “yetersizlik” ;
herhangi bir noksanliktan dolayi bir aktiviteyi gerceklestirememesi veya bir
fonksiyonu yerine getirememesidir. Bireysel diizeydeki sinirliliklar1 yani fiziksel
ve psiko-biligsel aktivitelerde kisiye 6zel sinirliliklar: ifade eder. Sosyal kimlik ve
davraniglart da i¢erdiginden dolayr oldukg¢a karmasiktir ve degiskenlik gosterir.

Fonksiyonel bozukluktan dolay1 iyi gérememe, duyamama gibi.

Engellilik (Handicap): Saglik alaninda “engellilik” noksanlik veya
yetersizlik sonucunda, bireyin yas, cinsiyet ve S0SYyo-kiiltiirel durumuna gore
ondan beklenen davraniglart sergileyememesi, toplumsal diizenin iginde yasina
uygun rolleri yerine getirememesi durumudur. Engellilik durumunu yasayan
birey, ekonomik ve sosyal roller acisindan diger insanlara nazaran dezavantajli
konumdadir. Bu durumun boyutu da icinde yasanilan ¢evreye ve kiiltiire gore
degiskenlik gosterir (Ataman, 2005: 52; Bilge, Ekti Geng, & Nisli, 2005:
181:190; Camur Duyan, 2013:33-41; Giiven, 2015: 45-81; Altuntas & Atasii-
Topguoglu, 2016).

Ulkemizde 5378 Sayili Engelliler Hakkinda Kanun’da Engelli: “Fiziksel,
zihinsel, ruhsal ve duyusal yetilerinde c¢esitli diizeyde kayiplarindan dolay:
topluma diger bireyler ile birlikte esit kosullarda tam ve etkin katilimini

kisitlayan tutum ve ¢evre kosullarindan etkilenen birey” olarak tanimlanmgtir.

Yukaridaki tanimlara bakildiginda, yetersizlik ile engel terimleri arasindaki
farkliliklarin acik ve net olmasina ragmen toplumda genel olarak bu iki terim
birbirinin yerine kullanilmaktadir. Bunun temeline bakildiginda, engel teriminin
kaynaginin toplumsal olusunun gozden kagmasi ve bireyin 6n plana ¢iktigi
yetersizlik teriminin topluma yiiklemis oldugu sorumluluktan kagma yatmaktadir.
Bu yonden bakildiginda iilkemizde daha yaygin olarak engel kavraminin

kullanildig1 goriilmektedir (Ataman, 2005:52).
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B. Tarihsel Siirecte Engellilik Uzerine Modeller:

Engellilik kavrami kuramsal ¢er¢eveden ele alindiginda, engelliligin ¢esitli
modellerle agiklanmaya calisildig1 goriilmektedir. Mackelprang ve Salsgiver
engellilik modellerini “Moral/ Ahlaki Model”, “Tibbi/ Medikal Model” ve
“Sosyal Model” olmak iizere ii¢ grupta ele almistir. Son zamanlarda engelli
haklarint goézeten Ulusal ve Uluslararast Calismalarin da etkisiyle “Hak Temelli

Yaklagim” da bu baslik altinda incelenmektedir (Demirbilek, 2005:39).

Toplumsal yap1 ve tarihsel siire¢ icgerisinde engellilik modellerine
bakildiginda, bir yaklasimi digerinden ayiran belirgin sinirlar ve keskin gecisler
yapildigini diisiinmek miimkiin gdériinmemektedir. Engellilik olgusunu ele alan

yaklasimlarin i¢ ice siiregeldigi goriilmektedir (Demirbilek, 2005:39).

Engellilik gegmisten gliniimiize farkli modeller/ yaklasimlarla ele alinmistir.
Bunlardan en eski ve ilk olan1 “Moral/ Ahlaki Modeldir. Engelli bireylerin varligi
ve tarihsel stiregte yasadiklar: durumlarla ile ilgili bilgiler milattan onceki caglara
uzanmaktadir. Engelli bireylerin bu karanlik donemde yasadiklar: ciddi zorluklar
da tarihe kaydedilmistir. Bu model engelliligin ahlaki ¢okiintiiden kaynaklandig:
ve insanin i¢indeki ahlaksizligin disa vurumu oldugunu sdylemistir. Toplum,
insanlarin  isledikleri  baz1  giinahlardan  dolayr  tanrilar  tarafindan
cezalandirildiklarina ve engelli olduklarina inanmaktadir. Bu modelde engellilik
dogrudan koétiiliik ve giinahkarliga baglidir. Bundan dolay1 engelli bireyler toplum
tarafindan kotli muameleye maruz kalmakta, dislanmakta hatta dldiiriilmekteydi.
Bu yaklasimin hakim oldugu Ilkg¢agdan Hristiyanligin yayilmasina kadar hakim
olan bu yaklagimda engelli bireyler toplumsal haklarindan faydalandirilmamistir
(Arikan, 2002, s:11-25; Erkan, 2004, ss:31-38; Ogultiirk, 2012; Ugiincii & Citil,
2018). Bu model, engelliligi ahldk yoksunlugu iizerine insa etmistir. Bundan
dolayr moral/ahlaki model, sakatlik, bozukluk, yetersizlik gibi maddi engellilik

hallerini, “asil engellilik” olarak gérmemektedir.

Moral/Ahlaki modelden sonra ortaya tibbi/ medikal model ¢ikmistir. Bu
modelde engellilik, toplumsal yap1 yerine bireyin kendisine baglanmistir. Bu
modelin bakis agisina gore, toplum sert ve degistirilemezken insan esnektir ve
degistirilebilir olarak goriilir. Bu modelde odak nokta ¢evreye uyumdur
(Ogultiirk, 2012; Ugiincii ve Citil, 2018). Bu modelin temelinde, bireyin
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engelinden dolay1 sinirli oldugu diisiincesi vardir. Engelli bireydeki giiclii yanlar
gormezden gelinerek sadece “eksiklik, yetersizlik veya patoloji” tlizerinde
durulmaktadir. Yani engelli bireyi ¢evreleyen ve engelli olmasinin altinda yatan
etmenlere degil engelli bireyin kendisini degistirmesini beklemektedir (Oztiirk,
2014: 39-41; Ogultirk, 2012). Bu modelin normal ve anormal olarak yaptigi
siniflama engelli bireylere karsi ayrimci tutumlart giiclendirir. Ayrica bireyler
arasinda farkliliklarin olabilecegi gercegiyle ¢elismektedir. Medikal modelde
engellilige tibbi miidahale ongoriiliirken engelliligin sosyal yonii gérmezden

gelinir (Ogultiirk, 2012).

Bu durum tibb1 modelin sosyal model ¢ercevesinde elestirilmesinin yolunu
acmistir. 2. Diinya Savasi’ndan sonra olusan yenidiinya diizeninde ve 6zellikle
1970’ler boyunca devletlerin refah seviyesi ve sosyal haklar1 giderek artmastir.
Boylelikle Avrupa ve Orta Dogu’da sosyal hizmet meslegi yayginlagsmistir. Siireg
bu sekilde ilerlerken engellilige karsi toplumsal ve kiiltiirel tutumda degisimler
meydana gelmis ve sosyal model akimi dogmustur (Altuntas & Atasii-

Topguoglu, 2016; Ozgdkgeler & Alper, 2010: 33-54).

Sosyal Model, engelliligi yetersizlige ya da eksiklige bagli olarak degil,
toplumun ayrimci, damgalayici, sinirlayict ve engelleyici tutumlart sonucunda
ortaya c¢iktigin1 savunmaktadir. Bu model, medikal modeldeki eksiklikler
sebebiyle olusmustur (Arikan, 2002, s:11-25). Bu modelde toplumsal engeller
odaga alinir. Bireyin yasadig1 fizyolojik yeti yitimi, oziirlilik ve sakatlik gibi
durumlar yok sayilmaz; fakat sosyal ve ekonomik alanda yasanan dezavantajlarin
sebebi olarak da goriilmez. Bunun yerine bireyin sosyal ve ekonomik faaliyetlere
katiliminin hangi yollarla ne derece ‘engellendigi’ konusu ele alinir. Engelli
bireylerin diglayici ve baskici tutumlara karsi yasantilarindan yola c¢ikarak
sorunlarin sosyal degisim ve politikalarla ¢oziilebilecegi kabul edilir (Dolu,
2019). Bu yaklasimda, engelli bireyler yasadiklar1 cevresel etkenler ve toplumun
engelli bireylere yonelik tutumlar1 arasindaki iliskiye dikkatleri ¢ekerek

engelliligin toplumsal yan1 vurgulanmistir.

Engellilik hareketinin baslamasiyla ve engelli haklarin1 goézeten ulusal ve
uluslararas1 hukukun da katkisiyla; medikal ve sosyal modeldeki eksiklikler
tizerinde durulmustur. Engeli bireylerin yasadiklar1 sorunlari yalnizca tibbi agidan

ya da yalnizca toplumsal ac¢idan ele almak bir takim hak kayiplarina neden
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olmaktadir. Engelin tanimlanmasinda ve engelli bireylere sunulan hizmetlerde
tizerinde 6nemli durulmasi gereken herkesin esit haklara sahip oldugudur. Engelli
olsun ya da olmasin toplumda her bir bireyin esit haklara sahip oldugu
goriisiinden hareketle ‘Hak Temelli Yaklasim’ ortaya ¢ikmistir. Bu yaklasimin
temelinde; etnik kdkene, toplumsal cinsiyete, ekonomik farkliliklara, ayrimciliga
dayandirilarak yapilan biitiin esitsizliklerin oniine gegmek yatmaktadir. Birlesmis
Milletler Engelli bireylerin Haklarna Iliskin Sézlesme’ ye dayanan hak temelli
yaklasim; bireylerin herhangi bir ayrimciliga maruz kalmadan, engeli olsun ya da
olmasin bir birey olarak var oldugunu, haklara sahip oldugunu ve bu haklarin
kullanabilmelerinin gerekliligini sdyler (Degener, 2017, s.: 42- 56; Aktaran:
Yarimdag & Erciyes, 2021, s: 350).

C. Engelliligin Olusum Nedenleri

Engelliligin nedenlerine bakildiginda, engel durumuna gore degisebilir ve
cesitlilik gosterebilir. Bazi durumlarda da engelliligin kaynagi bilinmemekle

beraber genel olarak ii¢ ana baslikta toplanabilir:

Dogum Oncesi Nedenler: Genetik faktorler; ailede var olan kalitimsal
hastaliklar, akraba evlilikleri, ebeveynler arasindaki kan uyusmazligi, hamilelik
siirecinde doktor tavsiyesi disinda bilingsiz ila¢ kullanimi, annenin do§um yasinin
cok erken olmasi ya da ileri yasta hamilelik yasamasi, annenin hamilelik
siirecinde alkol, sigara ya da uyusturucu madde kullanmasi, 6nceki dogumlara ait
kotii oykiiler, hamilelik siirecinde atesli, bulasici hastaliklar ge¢irme, rontgen
1sinlarina maruz kalma, hamilelik siirecinde yetersiz ve dengesiz beslenme,
annenin hamilelik siirecinde kaza, zehirlenme, asir1 stres veya travmaya maruz
kalmasi, annenin ¢ok sayida ve sik gebelik yasamasi, dogum yapmasi, annenin
saglik sorunlarinin olmasi1 (yliksek tansiyon, seker, kalp hastaligi gibi) gibi

nedenler sayilabilir.

Dogum Anina Ait Nedenler: Sagliksiz kosullarda dogum yapilmasi,
dogumun tam donanimli bir saglik kurulusunda uzman saglik elemanlarinca
yapilmamasi, dogumun normal siireden 6nce ve zor olmasi, bebegin diisiik dogum
agirhig ile dogmasi, dogum aninda bebegin oksijensiz kalmasi, dogum sirasinda

yasanan kazalar, bebegin travmaya maruz kalmasi, dogum sirasinda kullanilan
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vakum-forseps gibi aletlerin uzman olmayan Kkisilerce kullanilmasi, doktor

hatalar1 gibi denedenler sayilabilir.

Dogum Sonrasi Nedenler: Bebegin agir ve atesli bir hastalik gecirmesi,
bebegin saglik kontrollerinin ve gerekli testlerin yapilmamasi, enfeksiyona maruz
kalma, bebegin agir derecede dogum sarilig1 gecirmesi, hastaliklarda yanlis ve
gec miidahale, kazalar- travmalar, ¢ocuk istismar1 ve ihmal, yetersiz cevre
kosullari, dogal afetler, terér eylemleri, savas vs. sayilabilir (Ataman, 2005;

Giiven, 2015: 45-81; TESYEV, 2017; Aile ve Tiiketici Hizmetleri, 2011).

D. Engelliligin Siniflandirilmasi, Derecelendirilmesi ve Tanilanmasi

Gecmisten giinlimiize engellilikle ilgili yaklagimlarin sebebiyle ve oztirliiliik
siniflandirmasinin neden oldugu sosyal algiy1 degistirebilmek adina Diinya Saglik
Orgiitic 2001 yilinda Islevsellik, Yeti Yitimi ve Saghgin Uluslararast
Siniflandirilmast olarak bilinen bir sistem gelistirmistir. Buna gore belirlenen
Oziir tlirleri; isitme, gorme, O6grenme ve Ogrendiklerini uygulama, zihinsel
fonksiyonlar, iletisim kurma, giinliik gereksinimlerini karsilama, beden durusunu
degistirme ve sabit tutma, yiirlime ve hareket etme, esyalar1 tutma-hareket-ettirme
tasima, temel yasam aktiviteleri, 6z bakim, toplumsal-sosyal ve sivil yasam

olarak siiflandirilmistir (Bilsin & Basbakkal, 2014).

Siiflandirma konusunda c¢ok farkli yaklasim ve modeller oldugu
bilinmektedir. Engelli bireyler uzun bir siire tibbi yaklagimla ele alinarak
yetersizlik tiirlerine gore siniflandirilmislardir. Zedelenme, yetersizlik, sakatlik
gibi kavramlar da bu tibbi bakisin irilinleridir. Bu yaklasima gore de farkli
siniflandirmalar  yapilmistir. Amerika Birlesik Devletlerinde 06zel egitim
gerektiren engelli bireyler i¢in uygulanan federal yasada (IDEA) 16 farkh
yetersizlik tiiriine yer verilmistir. Ulkemizde ise Ozel Egitim Hizmetleri
Yonetmeligi’nde otizm spektrum bozuklugu olan birey, zihinsel engelli, bedensel
engelli, isitme engelli ve gorme engelli olmak {izere bes farkli engel tiiriine yer
verilmistir. Baz1 arastirmacilar da bu siniflandirmayi, 6zel gereksinimli bireyin
aldig1 destegin yogunluguna gore (siirekli, sik, az) yapmislardir (MEB, 2022). Bu
siniflandirmada miimkiin oldugu kadar yeni yaklasimlarin dikkate alindigi
goriilmektedir. Yeni yaklasim acisindan o6zel egitim alani iki ana bigimde

siniflandirilmustir. I1ki &zel gereksinimli bireyin ne diizeyde 6zel egitim ve destek
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hizmeti almasi gerekliligine gore yapilan siniflandirmadir.. Kisa siireli, uzun
siireli ve stirekli 6zel egitim ve destek hizmetlerine ihtiya¢ duyanlar olarak {i¢ ana
grubu bulunmaktadir. Ozel egitim alani ikinci yaklasimda ise, rastlanma sikligina

gore siniflandirilmistir. Bu da dort baslik altinda gruplandirilmastir:

a) Gorilme sikligr fazla olan 6zel gereksinimli ¢ocuklar; 6grenme giigligi,

zihinsel yetersizligi, iletisim bozuklugu ve davranis bozuklugu olan ¢ocuklar.

b) Gelisimleri tehlike altinda olan g¢ocuklar; siddete maruz kalan, kiiltiirel

yoksunlugu olan, istismar edilen, suca yonelen ve varos ¢ocuklar.

¢) Ustiin 6zelikleri olan cocuklar; {istiin zekalilar, 6zel yetenekli ve yaratic

¢ocuklar.

d) Goriilme siklig1 az olan 6zel gereksinimli ¢ocuklar; gorme yetersizligi olan,
isitme yetersizligi olan, siiregen hastaligi olan, ortopedik engeli olan, agir
derecede yetersizligi olan, ¢oklu yetersizlige sahip olan ve otizmli ¢ocuklar

(Ataman, 2005).

Smiflandirma konusunda farkli goriisler oldugu goriilmektedir. Bazi
uzmanlar ise ¢ocuklar1 siniflandirma mantig1 cercevesinde bir gruba dahil etmeye
calismanin ¢ocugu etiketlemek anlamina geldigini vurgulamaktadirlar. Cocugu
belli bir gruba yerlestirmek onun yetersiz oldugu konulara dikkatleri ceker.
Ornegin gorme engelli, isitme engelli sozciikleri gocugun gdérme engeline, isitme
engeline vurgu yapar. Bunun yaninda 6zel gereksinimi olan ¢ocuklar sézciigii ise,

¢ocugun ihtiya¢ duydugu egitime dikkatleri ¢eker (Giiven, 2015: 45).

MEB, Ozel Egitim Hizmetleri Y&netmeligi Birinci Kistm Birinci Boliim
madde 4’te yetersizlik durumlari ve tanimlarina iliskin kararlar agiklanmistir
(Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeligi, 2022). Yonetmelikte gecen tanimlar ile

yukarida siniflandirmada agiklanan engel tiirlerine dair tanimlar su sekildedir:

Zihinsel Yetersizlik: 18 yasindan once ortaya ¢ikan; 6grenme, problem
¢6zme, muhakeme yapma, soyut diislinme gibi zihinsel islemler ve kavramsal
becerilerde, soysal ve pratik uyum becerilerinde sinirliliklar goriilen yetersizlik

turidiir (Giiven, 2015: 45).
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Hafif diizeyde zihinsel yetersizlik: Bireyin kavramsal, sosyal ve pratik
uyum becerilerinde sinirli diizeyde 6zel egitim ve destek egitim hizmetlerine

ihtiyact olmasini ifade eder.

Orta diizeyde zihinsel yetersizlik: Bireyin kavramsal, sosyal ve pratik
uyum becerilerinde yasadigi sinirlilik sebebiyle; temel akademik, giinliik yasam
ve 13 becerilerinin kazanilmasinda yogun sekilde 06zel ve destek egitim

hizmetlerine ihtiya¢ duymasini ifade eder.

Agir diizeyde zihinsel yetersizlik: Bireyin 6z bakim becerileri de dahil
kavramsal, sosyal, pratik uyum becerilerinde yasadigi ciddi sinirliliklar nedeniyle
daha yogun ve yasam boyu siiren 6zel egitim ve destek egitim hizmetlerine

ihtiya¢ duymasidir.

Cok agir diizeyde zihinsel yetersizlik: Bireyin zihinsel yetersizliginin
yaninda; 0z bakim, gilinlik yasam ve temel akademik becerileri
kazanamamasindan dolay1 yasam boyu bakim ve gézetim ihtiyacit olma durumunu

ifade eder.

Down Sendromu: Her insanda 23’1 anneden 23’{i babadan olmak tizere 46
kromozom vardir. Bu 46 kromozomun dagilimi esit olmadiginda anne ya da
babadan gelecek hiicre 23 yerine 24 kromozom olabilir. 23 kromozomlu bir
sperm ile 24 koromozomlu bir ovumun birlesmesiyle dogacak bebek 47
kromozom tasiyacaktir. Fazla olan bu kromozom 21. Kromozom c¢iftindeyse
bebek down sendromlu olacaktir. Yapilan arastirmalarda elde edilen bulgulara
gore kromozom anormallikleri ile baglantili ii¢ tip mongolizm tespit edilmistir.
Bunlar; Trizomi 21, Mozaik mongolizm, Translokasyon’dur (Yiksel, 2015: 123-
136).

Gorme Yetersizligi: Bireyin gérme giiciinlin kismen veya tamamen kayb1

nedeniyle 6zel egitim ve destek egitim hizmetlerine ihtiyact olma durumudur.

Isitme Yetersizligi: Bireyin isitme duyarliligmim kismen ya da tamamen
kaybindan dolay1 dili kullanmada, konusmay1 edinmede ve iletisim becerilerinde
yasadi81 giicliikklerin yasamini1 olumsuz etkilemesi nedeniyle 6zel egitim ve destek

egitim hizmetlerine ihtiyaci olma durumunu ifade eder.
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Ustiin veya Ozel Yetenek: Yasitlarina gore zeka, yaraticilik, spor, sanat,
liderlik kapasitesi ve akademik alanlarda iist diizey performans gosterme

durumunu ifade eder.
Otizm ( Yaygin Gelisimsel Bozukluk):

Otizm, ortaya ¢ikmasi geciken dil ve sosyal iletisim becerilerinde oldugu
kadar duygusal, hareketsel, duyussal ve bilissel becerilerde de bozulma olan bir
gelisim bozuklugu olarak ifade edilebilir. Otizmli bir bireyin, otistik bozukluk
yelpazesinde durdugu yere gore dil, diisiinme ve sosyal becerileri degisiklik
gosterir. Bu gelisimsel bozuklugun nedenleri ve olusma oranlari gibi temel

gercekler hala ¢ok iyi anlasilabilmis degildir (Isik Kog, 2015).

Sosyal Uyum Giigliigii: [hmal, istismar, madde bagimliligi, suga yonelme,
suc¢ isleme, gbg, terk edilme, yetersiz beslenme gibi hayat sartlarinda olusan
risklerden dolayr bireyin sosyal uyumunun ve egitim performansinin olumsuz

yonde etkilenmesi durumunu ifade eder.

Duygusal Uyum Giicliigii: Saglik durumu, duygusal ve zihinsel faktorlerle
aciklanamayan durumlar1 ifade eder. Yani bireyin kendisiyle ve cevresiyle
dengeli ve doyurucu bir iliski kurmada ve bu iliskiyi silirdiirmede zorlanmasi.
Genel mutsuzluk ve depresyon hali, bireysel sorunlariyla alakali korku, parmak
emme, tirnak yeme vb. fiziksel belirtilerden bir veya birden fazlasinin uzun siireli
olarak ortaya c¢ikmasi sebebiyle bireyin sosyal uyumunun ve egitim
performansinin olumsuz yonde etkilenmesi durumunu ifade eder (Giiven,

2015:45-81).

Ortopedik yetersizlik: Kas ve iskelet sistemindeki eksiklik yetersizlik ve
fonksiyon kaybi olmasi durumudur. El, kol, parmak, bacak, ayak ve
omurgalarinda; eksiklik, fazlalik, kisalik, yokluk, sekil bozuklugu, hareket
kisitliligi, kas giigstizliig, felgliler, kemik hastalig1 olanlar, spastikler, serebral

palsi ve sipina bifida olan bireyler bu gruba girmektedirler.

Dil ve Konusma Giicliigii: Herhangi bir sebeple konusamama ya da
konusmanin hizinda ve akiciliginda bozukluk olmasi, ses ve ifade bozuklugu
olmas1 durumudur. Isitip konusamayanlar, hastalik nedeniyle girtlagi alinanlar ya
da dogustan olmayanlar, konusmak igin aparata ihtiya¢ duyanlar, dil-dudak-

damak-gene yapisinda bozukluk olanlar, kekemeler ve afazi bu gruba girmektedir.
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Siiregen (Kronik) Hastahk: Bireyin c¢aligma kapasitesinin  ve
fonksiyonlarinin engellenmesine sebep olan, siirekli bakim ve tedavi gerektiren
hastalik durumudur. Kan hastaliklari, solunum sistemi hastaliklari, kalp ve damar
hastaliklar1, idrar ve lireme yollar1 hastaliklari, kanserler, cilt ve deri hastaliklari,

endokrin ve metabolik hastaliklar, sinir sistemi hastaliklari, ruhsal davranis

bozukluklar ve HIV gibi hastaliklar bu guruba dahildir (ATA-AOF, tarih yok).

Ozel Ogrenme Giicliigii: Ogrenme giicliigii etiketine baktigimizda
0grenme ve 0zel 6grenme giicliikleri gosteren ¢cocuklari igine aldigini goriiriiz. Bu
gruba girin bireylerde bilissel siireclerden gorsel ve isitsel algilamanin
gelismedigi ya da biitiinlestirilmesinde giicliikler yasandig1 gdzlenir. Ogrenme

giicliigii gosteren bireylerin daha somut belirtileri konusma, yazma, okuma ve

Dikkat Eksikligi ve Hiperaktivite Bozuklugu: Asir1 hareketlilik, kipir
kipir olma, yerinde duramama durumu ve bununla beraber bazi alanlarda
dikkatini uzun siire bir seye odaklayamama ile belirgin olan durumdur. Bunlara
ek olarak diirtiisellik belirtileri de eslik eder. Dikkat eksikligi ve hiperaktivite
bozuklugunun temel belirtilerini ii¢ baslikta ele alabiliriz. Bunlardan ilk goze
carpan hiperaktivitedir, ikincisi dikkat eksikligi ve dikkat problemleri ve
ticlinciisti diirtiisellik (fevrilik, igtepkisellik)’tir (Abali, 2018).

Birden Fazla Alanda Yetersizlik ( Coklu Yetersizlik): Bireyde birden
fazla yetersizlik durumunun birlikte goériilmesidir. Hem isitme ve hem gorme
engelli olma durumunu buna 6rnek verebiliriz. Agir ve ¢ok engelliligi bireyin
ciddi bi¢cimde yasadig1; dil ve konusma gii¢liigii, duygusal, sosyal, davranigsal ve
temel 6z bakim becerileri 6greniminde meydana gelen gecikme durumunu olarak

tanimlayabiliriz (Sar1, 2021: 474).

1. Engelliler i¢in Saghk Kurulu Raporu

Bu rapor; kisilerin engellilik durumlarini, engellilik tiir ve derecelerini,
engel gruplarim1 Saglik Bakanlig: tarafindan yetkilendirilmis heyetler tarafindan
degerlendirilerek diizenlenen bir belgedir ve engelli haklarindan yararlanabilmek
icin temel belge niteligindedir. Saglhik Bakanli§i tarafinca yetkilendirilmis
hastanelerden bu rapor alinabilir. Cocuklar i¢in ve eriskinler i¢in iki ayr1 rapor

diizenlenmistir (Aile.gov.tr, 2022).
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2. Cocuklar Icin Ozel Gereksinim Raporu (COZGER)

Kisa adi COZGER olan; Cocuklar icin &zel gereksinim degerlendirme
raporu 20 Subat 2019 tarihli 30692 sayili Resmi Gazete ’de yayinlanan
yonetmelige gore ‘Saglik Kurulu Raporlarinin’ yerine gelmistir. Bu Yonetmelikle

Engelli Saglik Kurulu Rapor siireci ve igerigi degismistir.

Bu Yénetmelik; Cocuklar igin Ozel Gereksinim Degerlendirmesi
Raporunun alinmasi, gegerliligi, degerlendirilmesi ve bu raporu verebilecek
yetkilendirilmis saglik kurumlarinin tespitiyle ilgili usul ve esaslar1 belirlemek
amaglamustir. Ozel gereksinimli ¢ocuklara dair degerlendirme c¢alismalarinda,
Cocuklar Igin Islevsellik Yeti Yitimi ve Sagligin Uluslararast Siniflandirmasi
(ICF-CY) sistemi temel alinir. Engelle ilgili siniflandirmalara, derecelendirmelere
ve tamimlamalara ihtiya¢ duyulan alanlarda ortak bir uygulama gelistirmek

amaciyla hazirlanmistir (Menemendh, 2019; e-Rapor, 2022)

V. OZEL GEREKSINIM DUZEYI] :

A= eveesaalaninda ... oddZeyinde Szel gereksinimi vardir. Q B- Ozel Gereksinimi Yoktur O
En iist dilzey ozel gereksinim belirlenen alani ve diizeyini yazh olarak belirtiniz)
IC- RAPORUN SURESI: (Yazi ile yil olarak yazamz, Stirekli ise “siirekli” yazarak belirtiniz.

D- Calistnlamayaca@ iglerin niteligi ..o,

Sekil 1. Cocuklar igin Ozel Gereksinim Degerlendirmesi Hakkinda Y&netmelik
Kaynak: Cocuklar Igin Ozel Gereksinim Degerlendirmesi Hakkinda

Yonetmelik EK-1 (Arkayiiz)’de 6zel gereksinim diizeyi belirtilmistir.

Cizelge 1. Cocuklar I¢in Ozel Gereksinim Degerlendirmesi Hakkinda
Yonetmelik

MEVZUATLA UYUM ARANDIGINDA KULLANILACAK TABLO

Ozel Ozel Gereksinim Diizeyi Engel Orani1 (%)
Gereksinim

Kodu

1 Ozel Gereksinimi Vardir (OGV) 20-39

2 Hafif Diizeyde OGV 40-49

3 Orta Diizeyde OGV 50-59

4 Ileri Diizeyde OGV 60-69

5 Cok Ileri Diizeyde OGV 70-79

6 Belirgin Ozel Gereksinimi Vardir (BOGV)  80-89

7 Ozel Kosul Gereksinimi Vardir (OKGV) 90-99
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Kaynak: Cocuklar I¢in Ozel Gereksinim Degerlendirmesi Hakkinda
Yonetmelik EK-3’te COZGER sisteminin yiizde (%) engel orani igeren diger

mevzuatlara uyum arandiginda kullanilacak ¢izelge belirtilmistir

3. Eriskinler i¢in Engellilik Saghk Kurulu Raporu

Yonetmeligin amaci; Eriskinler Icin Engellilik Saglik Kurulu Raporu’nun
alinmasi, gegerliligi, degerlendirilmesi ve bu raporu verebilecek yetkili saglik
kurum ve kuruluslarinin tespiti ile ilgili usul ve esaslar1 belirlemektir. Bununla
birlikte  engelli  bireylerle  ilgili ~ tanimlamalara, siniflandirmalara,
derecelendirmelere gereksinim duyulan alanlarda uluslararasi siniflandirma ve
Olciitlerin  kullaniminin yayginlastirilmasint saglayarak ortak bir uygulama

gelistirmektir.

Eriskinler I¢in Engellilik Saglik Kurulu Raporu Ek-1 6nyiizde bagimlilik
degerlendirmesi alan1 yer alir. Bu kisma bireyin engel durumunun karsilig1 ne ise
onun isaretlenmis olmasi gerekmektedir. Yeni uygulamada “Tam Bagimli”

ibaresi agir engellilik durumunu ifade eder.

l_‘;_'._!‘.‘_gf’lf.f;_l.l_l& _IS_U_}_{L'_L' RAPORUNUN SONULU: L
Teghis / Teghislar: iKi‘i':lt:::'. Engel Oreni % -Rakamla- {(Yazvla)

o y Ca 7 P
Bagimitk degerlendivilmesi | 1- Bafimsiz 1| J_--kmml'-:agunh ‘(j

frl"_
3-Tam Bagimh ‘ I\ }

|

Raporun Gegerlilik Simesi: -Rakamla- (Yanyla belirtingz)

Cahstnlamayacag islerin niteligi's ..o

Sekil 2. Eriskinler i¢cin Engellilik Saglik Kurulu Raporu

Kaynak: Eriskinler icin Engellilik Saglik Kurulu Raporu EK-1 (Onyiiz) de
degerlendirme sonuglart Bagimsiz, Kismu Bagimli ve Tam Bagimli olarak

belirtilmistir.

E. Tiirkiye’de Egitsel degerlendirme ve Tanilama

Egitsel degerlendirme ve tanilama siireci, 6zel egitim hizmetlerinin énemli
calismalarinin basinda gelmektedir. Bu sayede 6zel gereksinimli 6grenci taninir
ve 6grenciye verilecek egitim ve hizmetler belirlenir. Degerlendirme ve tanilama

siireci; en erken zamanda yapilarak 0zel gereksinimli 6grencinin var olan
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potansiyelinin ortaya c¢ikartilmast ve toplumsal yasama hazirlanmast igin
gereklidir ve Onem tasimaktadir. Egitsel degerlendirme siirecinde, egitim
acgisindan onemli bilgiler sistemli olarak derlenir ve 6zel gereksinimli ¢ocuklara

verilecek hizmetlerde yasal ve egitsel kararlar vermek icin yararlanilir

1. Rehberlik Arastirma Merkezi (RAM)

Ozel egitim hizmetleri alaninda 6nemli rolleri olan RAM’lar, MEB
biinyesinde Ozel Egitim ve Rehberlik Hizmetleri Genel Miidiirliigiine baglidir ve
Ozel Egitim Hizmetleri ve Rehberlik ve Psikolojik Danisma Hizmetleri olarak iki
bolimden olugur. Rehberlik hizmetleriyle 6zel egitim hizmetlerini planlayan ve
bu hizmetlerin koordineli bir sekilde yiiriitiilmesini saglayan kurumdur. il ve ilge
diizeyinde 6zel egitim hizmetleriyle beraber rehberlik ve psikolojik danigsma
hizmetlerini  de sunar. RAM’lar 06zel gereksinimli Dbireylerin  egitsel
degerlendirme, tanilama, yerlestirme, izleme ve yoOnlendirme hizmetlerini
yuriitiir. Ayrica gorev alanindaki konulara yonelik 6gretmenlere, yoneticilere, aile

ve 6grencilere yonelik egitim faaliyetlerini yiiritir (MEB, 2022).

2. Ozel Egitim Degerlendirme Kurulu

Ozel egitim degerlendirme kurulu RAM’lar biinyesinde kurulur ve o6zel
egitim hizmetlerinde stratejik Oneme sahiptirr RAM miidir yardimcisi
baskanliginda toplanan 0Ozel egitim degerlendirme kurulunda; o6zel egitim
hizmetleri boliim baskani, en az bir 6zel egitim 6gretmeni ve rehber 6gretmen/
psikolojik danismandan olusur. Kurula liye olarak egitsel degerlendirmesi yapilan
0zel gereksinimli, birey ve velisi de katilabilir. Kurul bagvuruda bulana 6grenciye
iliskin bilgi ve belgeleri inceleyerek ozel egitim ihtiyacina karar verir. Ozel
egitim degerlendirme kurulu raporu diizenleyerek 6zel gereksinimli birey icin en
uygun Ozel egitim hizmetleri ve egitim ortamina dair oneride bulunur. Ayrica

destek egitim hizmetlerinin planlanmasini1 da yapar (MEB, 2022).

3. Ozel Egitim Hizmetleri Kurulu

Ozel Egitim Hizmetleri Kurulu, I MEM ve RAM’m bagh oldugu ilge
MEM’ de olusturulur. Kurul 6zel egitim ve rehberlik hizmetleri sube miidiirii
baskanliginda toplanir ve en az bir 6zel egitim degerlendirme kurulu bagkani,

resmi 0zel egitim kurum midiirii, bir rehber 6gretmen / psiklojik danisman ve
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0zel egitim O0gretmeninden olusur. Kurul, 6zel egitim degerlendirme kurulunun
verdigi rapor dogrultusunda ve velinin de talebiyle 6zel gereksinimli bireyin
resmi bir okula yerlestirilmesine ve gerekli 6zel egitim tedbirlerinin alinmasina
karar verir. Kurul, 6zel egitim degerlendirme kurulunun iist merci olarak gorev
yapar ve Ozel egitim hizmetlerinin planlanmasinda ve siirdiiriilmesinde rolii

biiyiiktiir (MEB, 2022).

4. BEP Gelistirme EKkibi

Resmi ve 6zel egitim kurumlarinda egitim alan 6zel gereksinimli 6grenciler
icin Bireysellestirilmis Egitim Programi (BEP) hazirlanir. Ogrenciler Igin
Bireysellestirilmis Egitim Programi gelistirme biriminde; okul miidiirii veya
gorevlendirilen okul miidiir yardimcis1 bagkanliginda, rehber 6gretmen/psikolojik
danigman, smif Ogretmeni, dersi okutan brans Ogretmenleri, veli ve Ogrenci
bulunur. BEP ekibi 06zel gereksinimli bireyin var olan potansiyeli ve
gereksinimlerini dikkate alarak kapsamli bir bireysellestirilmis egitim programi
hazirlar. BEP gelistirme ekibi hazirlanan bu programin uygulanmasi, izlenmesi ve

degerlendirilmesindeki koordinasyonu saglar (MEB, 2022).

F. Egitsel Degerlendirme Siireci

e Tarama Kesif asamasi: Egitsel degerlendirme siirecinin ilk asamasidir. Ozel
egitime ihtiyact olan Ogrencileri belirlemek amaciyla yapilir. Ozel
gereksinimli bireyleri belirlemede tibbi siiregler de etkilidir. Dogum
oncesinde ve dogum sonrasinda yapilan hastane taramalar1 ve incelemelerinde
de bireyin yetersizligini belirlemek miimkiindiir. Tiim bu takip ve taramalara
ragmen fark edilmeyen durumlar yasanabilir. Okul cagina gelene kadar
yetersizligi belirlenemeyen Ogrenciler olabilir. Bu durumda 6gretmenler
tarama ve ilk belirleme asamasinda anahtar konumdadir. Bu siirecte yapilan
tim degerlendirmelerde bireyin 6zel egitime ihtiyact vardir kanisi devam

ederse ikinci agsamaya gecilir (MEB, 2022).

e Basvuru Oncesi Asama: Bu asamada 6grencinin 6zellikleri ve ihtiyaglari,
tarama asamasinda oldugu gibi informal degerlendirme araglariyla tespit

edilmeye caligilir. Bu asama 6grencileri genel egitim sinifiyla biitiinlestirmek
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icin gerekli Onlemlerin alindigi, egitim alaninda miidahalelerin yapildigi

siireci kapsar (MEB, 2022).

Basvuru Asamasi: Ogrenci hakkinda toplanan bilgilerin, yapilan miidahale
ve uyarlamalarin, alinan Onlemlerin ve bunlarin sonuglarinin rapor haline
getirildigi asamadir. Rapor ilk olarak O6grenci ailesiyle paylasildiktan sonra
sinif 0gretmeni, 6grenci velisi, okul rehberlik servisi ve okul idaresi resmi
tanilama islemleri i¢in ydnlendirmeye birlikte karar vermelidirler (MEB,

2022).

Ayrintili (Resmi) Degerlendirme Asamasi: Tanilamadan sorumlu kurum
tarafindan yapilan asamadir. Degerlendirme, tarafsiz ve farkli disiplinlerden
kurulan uzman bir ekip tarafindan yapilir. Onceki asamalardan farkli olarak
formal degerlendirme araglari da kullanilarak daha derinlemesine inceleme
yapilir. Biitiin degerlendirmelerin sonucuna gore dgrenciye egitsel tanilama

yapilir (MEB, 2022).

Yerlestirme Asamasi: Ayrintili degerlendirme sonucunda egitsel bir tan1 alan
Ogrencinin; tim Ozellikleri, gereksinimleri ve egitsel tanis1 dikkate alinarak

uygun bir egitim ortamina yerlestirildigi asamadir (MEB, 2022).

BEP Gelistirme Asamasi: Genel egitim ya da ozel egitim okul ve
kurumlarinda egitim alan, resmi olarak tanilanmig ve yerlestirilmis her 6zel
gereksinimli 6grenci i¢in Bireysellestirilmis Egitim Programi hazirlanmalidir.
BEP, o6zel gereksinimli bireylerin takip ettikleri program temel alinarak,
performanslari, gelisim oOzellikleri ve egitim ihtiyaclar1 dogrultusunda
hedeflenen amaclara ulasmaya yonelik hazirlanan programlardir. Ozel
gereksinimli bireylere verilecek destek egitim programlarini da iceren Ozel
egitim programidir. BEP hazirlama ekibi okul personeli, 6grenci ve veliden

olusur (MEB, 2022).

Izleme Asamasi: Ozel gereksinimli dgrencilerin gelisimleri erken cocukluk
doneminden baglayarak egitim her kademesinde izlenmesi gereklidir. Bu
asama, Ogrencinin gittigi okul programi ile BEP’ine goére gelisiminin takip
edildigi asamadir. Gelisimin istendik diizeyde olmadigi durumlarda farkh

egitsel onlemler alinarak program igerigi degistirilebilir (MEB, 2022).
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G. Ailenin Tanimi, Yapisi ve Islevi

Tarihsel siire¢ igerisinde aile kavraminin ortaya ¢ikisina dair kesin bir kanit
olmamasina ragmen ¢ok eskilere giden bir yap1 oldugu sOylenebilir. Boyle eski
bir yapinin da tanimlanmasi, i¢inde bulundugu caga gore farklilik gostermistir.
Gegmisten giliniimiize olan bu degisim gdz Oniine alindiginda donemin kiiltiirel ve
ekonomik yapisi1 aile kavraminin olusumunda belirleyici olmustur. En kiigiik
toplumsal yap1 olarak tanimlanan aile, bireylerin i¢inde dogup biiyiidiikleri ve
hayatlarinin biiyiik bir boliimiinli birlikte gecirdikleri, paylasimda bulunduklar
sosyal gruptur (Cavkaytar, 2012: 1-18). Tarihsel, kiiltirel, siyasal, dinsel,
bilimsel, tibbi, psikiyatrik, iletisim ve kisisel degerler aile {izerinde etkilidir. Bu
gostergeler ailenin nasil tanimlanacagi ve aileye nasil yaklasilacagi konusunda

biiyiik 6lciide belirleyici olmaktadir (Duyan, 2010).

Aile yapisi, ailede yer alan aileyle birlikte diigliniilen insan Oriintiileridir.
Her ailede yaygin bazi o6zellikler olmasina ragmen her bir aile formu biricik
problemlere ve giiclere sahiptir. Minuchin tarafindan aile yapisi aile tiyelerini
organize eden fonksiyonel boyutlar olarak ifade edilir. Diinyanin degisen ve
gelisen ekonomik yapisi, sanayilesme, toplumsal, siyasal alandaki degismeler aile
yapisini ve fonksiyonlarin1 ge¢misten giiniimiize etkilemistir (Hallag & Oz, 2014:

142-153).

Her kiiltiirde bulunan ve sosyal bir kurum olma o6zelligini tasiyan aile;
evlilik, soy veya evlat edinme yoluyla bir araya gelen ve ayni1 evde yasayan insan
grubu seklinde tanimlanabilir. Fakat bu tanim aile birligini saglayan bazi yasam
kosullarin1 icermemektedir. Buna 6rnek verecek olursak; yasal olarak evlenmemis
ama yillardir birlikte yasayan giftler, livey evlat yetistiren kari-koca, evli
ciftlerden birinin sehir disinda gérev yapmasi ya da hapis cezasi almasi, evlat
edinme yoluyla ebeveynlik vb. Buradan yola ¢ikarak aileyi biitiin bigimleriyle

i¢ine alacak bir tanimlamanin yapilabilecegi ifade edilmistir (Zastrow, 2017).

Aile yapist toplumdan topluma farklilasan bir olgudur. Ayni toplumun
parcasi olsa dahi ailelerin farkli yasam bicimleri, yasami diizenleme tarzlar1 gibi
Ozellikler farkli aile tiplerinin ortaya ¢ikmasina neden olabilir. Bazi aile tipleri

sunlardir:
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Genis Aileler: Ayni evi paylasan anne-baba, cocuklar ve biiyiikanne-
bliyiikbabayr igeren ailelerdir. En az iki neslin bir arada yasadigi kalabalik

ailelerdir.

Cekirdek Aileler: Kari-koca ve c¢ocuklardan olusan aile tipine verilen
addir. Ebeveynlerin ¢ocuklarina; gelenek- gorenekleri, orf ve adetleri 6greterek
sosyallesmelerini ve toplumsal rollere hazirlanmalarini saglayan aile yapisina

sahiptir.

Yeniden Evlenen Aileler: Eslerden biri ya da her ikisinin de ilk
evliliklerinden olma c¢ocuklariyla beraber yasadiklari, yeni evlilik yapmis

ailelerdir.

Tek Ebeveynli Aileler: Cocuklarin bakimi, yetistirilmesi ve toplumsal
rollere hazirlanmasindan sorumlu, biyolojik bagi olan ya da olmayan tek bir

ebeveynin oldugu aile tipidir.

Cocuksuz Aileler: Biyolojik sebepler, ge¢ yasta evlilik, saglik sorunlari
dolayisiyla ¢ocuk sahibi olamayan ya da ¢ocuksuz birliktelik yasamak isteyen aile

tipidir (Ozabac1 & Erkan, 2019: 31-38).

Aile ayni fiziksel ortam1 ve duygusal bagi olan bireylerin birlikteliginden
cok daha fazlasini ifade etmektedir. Insanligin gelismesiyle beraber aileler
hayatin i¢inde Onemli bir role sahip olmustur. Aile, diinden bugiine gegirdigi
degisimlere ragmen orijinal bir¢ok islevini hala korumaktadir. Bunlar ¢ocuk
dogurma, biiyiitme, ¢cocuklar1 yasama hazirlama, sosyallestirme gibi rollerdir. Bu
rollerin yaninda aile bireylerinin derin ve doyurucu duygular yasadigi bir ortami
da hazirlamaktadir. Ayni zamanda bu aile ortami; aile iiyelerinin birbirini
destekledigi, giiven verdigi, yakinlik duydugu ve dinledigi terapotik bir ortam
saglama 6zelligini de tasimaktadir (Ozabac1 & Erkan, 2019: 31-38).

Ailenin tiim toplumlarda temel bir kurum olarak nitelendirilmesini iki
baslikta toplayabiliriz. Bunlar; lireme isleviyle neslin devamliligini sagliyor
olmasi1 ve ekonomik faaliyetler, egitim, din, sosyal kontrol, bos zaman faaliyetleri
gibi sosyal davraniglarin kokeninin aile hayatindan almasidir. Aile big¢imleri
toplumdan topluma hatta aynmi toplumda dahi farklilik gosterebilirken belirli
islevler biitliin toplumlarda gecgerliligini korur. Aile kurumun temel islevlerini

bir¢ok yazar arastirmistir.
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Orburgn’a (1963) gore; aile kurumun yedi islevi bulunmaktadir. Bunlar
ekonomik ihtiyaclarin kargilanmasi, statii saglamak, cocuklarin egitimini
planlamak, din egitimi vermek, bos zaman faaliyetlerini gergeklestirmek, aile
tiyelerinin birbirini korumasi ve karsilikli sevgi ortami yaratmak islevleridir
(Aktaran Kir, 2011: 384). Genel olarak aile islevlerine bakildiginda; aile tiyeleri
arasindaki aile i¢i iletisime, karsilikli saygiya ve isbirligine dnem verilmektedir.
Alile igerisindeki bu iligkiler yapisi ailenin islevlerini saglikli bir sekilde yerine

getirmesinde onemli bir role sahiptir (Bulut, 1990).

Murdock’a (1949) gore, biitiin toplumlarda ailenin ortak dort temel islevi
vardir. Bunlar cinsellik, iireme, egitim ve ekonomidir. Topluma yeni iyeler
kazandirmak icin cinsellik ve iireme, beslenme ve yiyecek temini i¢in ekonomik
islev ve egitim yoluyla kiiltiirlenme toplumsal yasam i¢in gereklidir (Cavkaytar,

2012:1-18).

Aile kendi bireyleri i¢in toplumun yerine getirmedigi onemli gorevleri
iislenmektedir. Zaman i¢inde toplumdaki yapilarda degismeler goriilse de ailenin
temel islevleri hi¢ degismemistir. “Nesillerin (kusaklarin) devami, ¢ocuklarin
yetistirilmesi, sahsiyetin kazandirilmasi, kiltiiriin kusaktan kusaga aktarilmasi,
sosyal, kiiltiirel, psikolojik hengin aile fertlerine saglanmasi, tam giiven iginde

fertlerine yuva i¢i siginagin kurulmasi” islevleri ailenin temel islevleridir (Kir,

2011).

Uluslararas1 Aile Yil1 Ozel Ihtisas Komisyonu’nda aile kurumun islevleri;
uyum saglayici, kolaylastirici, arabulucu, koruyucu bir sistem olarak ifade edilir.
Buradan yola ¢ikarak ailenin asil gorevi aile iiyelerinin kapasitesini arttirmak,
¢ocuklarin sosyallesmesini saglamak, iiyelerin islevselliklerinin
stirdiiriilebilirligine yardimer olmak, ailenin huzuru igin gereken fiziksel ve ruhsal

cevreyi olusturarak iiyelerin doyuma ulagsmasini saglamaktir.

Islev, rol ve iliskiler ailenin duygusal ve psikolojik giiciinii olusturur.
Ailenin uyumu, istikrar1 ve devamlilig1 i¢in gereken duygularin olugmasini saglar

(Uluslararst Aile Y1l1 Ozel ihtisas Komisyon Raporlari, 1994).

Temel kavramlara baktigimizda aile hakkinda pek c¢ok bilgiye
ulasilabilirken, cocugun aile ve toplum ig¢indeki yerine dair ¢ok fazla bilgi

verilmemektedir. Aileyi ve ¢ocugu daha iyi anlayabilmenin kosulu, i¢inde
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bulunduklar1 dogal ortam1 tanimaktan ge¢mektedir. Konuyu daha iyi
anlayabilmek adina Bronfenbrenner tarafindan gelistirilen Sosyal Cevre Modeli
sorularimizi1 yanitlamaya yardimci olacaktir. Sosyal Cevre Modeli, yetersizligi
olan bireylerin aile yapilarini ve degiskenlerini daha anlasilir kilan bir modeldir.
Bu kuramda toplum sistemler c¢evresindedir. Sistemlerdeki degiskenlerin
dogrudan ya da dolayli olarak c¢ocugun gelisimde etkili oldugu vurgulanir.
Merkezde ¢ocugun yer aldigi sistemde, ¢ocugun en yakin c¢evresinden en uzak

cevresine dogru bir yayilim goriilmektedir.
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Sekil 3. Bronfenbrenner’ in Sosyal Cevre Modeli
Kaynak: Cavkaytar, A. (2012)

Yakindan wuzaga dogru siralandiginda, mikrosistem, mezosistem,
egzosistem, makrosistem olarak sistemler biitliinii ortaya konur. Bu yapilarin
etkilesimleri neticesinde aile ve ¢ocugun gelisimi dogrudan etkilenir. Bu sebeple
aile yapisin1 ve ozelliklerini daha iyi anlayabilmek adina sistemin biitiinii iginde
aileyi ele almak daha dogru olacaktir. Gerek normal gelisim gosteren gerekse
yetersizlikten etkilenmis g¢ocuklarin aileleri olsun; i¢inde bulundugu c¢evreyle
etkilesimleri dogrultusunda ¢ocuklarinin gelisimini desteleyeceklerdir. Aile ici ve

dis1 destekleri agiklamada da sistem yaklagimi yardimci olmaktadir. Aileleri daha
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iyl anlamak, onlar1 kendi kisith ¢evreleriyle degerlendirmek yerine sosyal sistem

igerisinde degerlendirmekle olacaktir (Cavkaytar, 2012: 1-18).

H. Aile Sistemi Kurami

Aile; insan davranislarin1 sekillendiren ve yonlendiren sosyal bir grup
olarak tanimlanir. Aile sistem kuraminin gelisimi alan uzmanlarinin ¢aligmalari
sirasinda ailenin Onemi tiizerinde durmalariyla ortaya c¢ikmistir. Aile Sistem
Kurami; bir danigsma teknigi olmaktan ¢ok, insan davranislarinin nedenleri ve bir
grup icerisinde birbirleriyle etkilesimlerini arastiran bir felsefe olarak tanimlanir.
Bu felsefeye gore ailenin biitiin parcalar: birbiriyle etkilesim halindedir ve bu aile
tiyeleri arasindaki iligski de kendine 6zeldir. Aile Sistemi Kurami; her aile tek ve
biriciktir, aile iliyelerinin ihtiyag¢larini karsilayabilecegi farkli fonksiyonlari olan
bir yapiya sahiptir, aileyi olusturan unsurlarla etkilesim ve sinirlar vardir, degisim
olgusuna biitiin aile liyelerinin farkli dlgiitlerde tepkiler verdigi bir yapiya sahiptir

gibi birkag¢ temel varsayim one siirmiistiir (Ozabac1 & Erkan, 2019: 31-38).

Birey

Aile

Genis Aile
Topluluk

Devlet

Sekil 4. Sistemin Diizeyleri
Kaynak: Nazli, S. (2011)

Ludlow ve Howard’ a gore aile sistem teorisinin ilkeleri sdyledir: Sistemin
bir biitiin olarak diizenlenmistir ve sistemin dgelerinin bagimlilig1 zorunludur.
Sistem i¢inde dongiisel bir etkilesim kalib1 vardir. Sistemin dogasinda degisim ve
degerlendirme vardir. Sistem sinirlar1 belirlenmis, belli kurallar1 ve etkilesim

kaliplar1 olan alt sistemlerden meydana gelmistir. Aile sisteminin karmagik bir
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yapist vardir ve bir amag¢ dogrultusunda alt sistemlerden olugsmustur. Amacini ve
gorevini yerine getirebilmek icin stratejiler gelistirmistir. Bireyler alt
sistemlerden olusan bir sistemin i¢indedirler ve her alt sistem bireye genis bir
yasam sistemi sunar. Sistem bakis agisina gore ailenin bazi gorevleri yerine
getirmesi gerekmektedir. Bu gorevler geneldir ve biitiin aileleri kapsar. Bunlar;
kimlik gorevlerini yonlendirme, duygusal atmosferi yonetme, sinirlar1 diizenleme,
zamanla aile yapisinda olusan degisimi yOnetme, aile lyelerinin devamliligi

saglamaktir (Nazli, 2011; Duyan, 2013: 3-4).

Sistem perspektifinde aileler dort grupta ele alinmaktadir. Bunlar; kapali,
gelisiglizel, acik ve es zamanli ailelerdir. Ayrica; merkeze dogru/merkez disi
aileler ve biitiinliikk/uyum i¢inde olan aileler kavramlar1 da dikkate alinmalidir.
Kapali olma egilimi gosteren aileler merkeze dogru kavramiyla; ailesinden
uzaklagsma egilimi i¢inde olan aileler merkez dis1 aileler kavramiyla betimlenir.
Uyum; ailenin yapisini, kurallarint ve rollerini duruma gore degistirebilme
yetenegidir. Yani, sistemin strese karsi tepki verebilmesi i¢in diizenlemesidir.
Biitiinlik kavrami ise; aile liyeleri arasindaki duygu bagi ve iiyelerin bireysel
ozellikleri ile iliskilidir. Biitlinlik kavrami aile iiyeleri arasindaki heyecansal
sinirlart ifade etmektedir ve kopuk, ayr1, bagli ve i¢ i¢e olmak iizere dort boyuttan
olusmaktadir. Kopuk, biitiinliigli az olan aileler i¢in kullanilan bir terimdir ve
asir1 uctan biridir. Kopuk ailelerde, iiyeler arasindaki ¢ok zayif bir baglilik vardir
ve her bir iiye kendi bagimsiz alani i¢in islev gdsterir. Biitlinliik kavraminin diger
asir1 ucu ise ici ice ailelerdir. I¢ ice ailelerde biitiinliik o kadar fazladir ki aile
tiyelerinin 6zerk kimligi kaybolmustur. Clinkii aile iiyeleri kendi aralarinda ¢ok
siki bir bag kurarken dis diinya onlar i¢in ¢ok da O6nemli degildir. Denge
biitlinliigiin iki ucundaki ailelerde ya kapali ya da bireysel bagimsizlik tarafindan
agir basar. Ayr1 ve bagh aileler iiyeler, hem kendi ilgi ve ihtiyaglarim

siirdiirebilirken hem de ailesiyle ilgilenerek denge saglayabilir (Duyan, 2013: 4).

Aile sosyokiiltiirel bir varliktir ve toplum i¢indeki yasantisinda toplumsal
baski ve sorunlardan dolay1 farkli birgok sorunlarla karsilasabilir. Bunlar; sosyal,
ekonomik, saglik ve kiiltiirel alanlarda yasanabilir ve bu da ailenin islevlerinde
sagliksiz durumlara sebep olabilir. Aileler; sosyo-ekonomik niteliklerine,
toplumun ailelere sundugu hizmet ve imkéanlara, aile iiyelerinin genetik

yapilarina, aile i¢i iletisim dinamiklerine ve kisilik 6zelliklerine bagli olarak
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saglikli veya sagliksiz olarak siniflandirilmaktadir. Yukarida siralanan 6zellikleri
yerine getiren aileler islevsel/saglikli aile olarak kabul goriirken; bu 6zellikleri bir
biitiinlilk i¢inde yerine getirmeyen aileler islevsiz/sagliksiz aile olarak

siniflandirilmistir (Camur Duyan, 2013:33-41).

Aile sisteminin siirekli bir degisim i¢inde oldugu unutulmamalidir. Bir
donem islevsel/saglikli olarak kabul goren Ozellikler farkli bir donemde
saglikli/islevsel goriilmeyebilir. Buna gore, degisime uyum saglama, iliskileri
acgik iletisim iizerine kurma, uygun sinirlar koyma, sorumluluklar1 destekleme,
ailenin gelecegi konusunda iyimser olma ve kendileri ve ¢ocuklari igin giiven
ifade etme saglikli ailelerde olmast gereken Ozelliklerdir. Bu 0&zellikleri

tagilyamayanlar ise sagliksiz ve islevsiz aileler olarak ifade edilebilmektedir

(Algan, 2017).
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Aile Sistemi Nedir;

Aile yapisi; ailenin tamamlayici yani kisisel, Kkiiltiirel ve ideolojik
ozelliklerini kapsar. Etkilesimsel sistemin girdileri olan bu 6zellikler diinyanin

nasil algilanacagini belirleyen temel kaynaklardir.

Aile etkilesimi; sitemin merkezinde yer alir. Aile iiyelerinin baglanma
diizeylerini, iletisim bi¢imleri ve uyum saglama durumlarini belirler. Bu etkilesim

hem bireysel hem de grup olarak tiim ailenin ihtiyaglar1 karsilar.
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Aile Fonksiyonlari; yukarida belirtilen etkilesimsel sistemin ¢iktilaridir.
Yap1 kendi iginde var olan kaynaklar1 kullanarak sistemin ihtiyag¢larini karsilamak

i¢in uygun tepkileri iiretir.

Aile yasam dongiisii; Zaman i¢inde yasamini siirdiiren aile, gelismelere gore
yapisinda ya da ailenin ihtiyaglarinda degisim gosterir. Aile sistemi igerisindeki
degisimi gosteren bu dongi, aile etkilesimlerinde de degisimlere neden olur

(Ozabac1 & Erkan, 2019: 31-38).

I. Aile Yasam Déngiisii

Aile yasam dongiisii modeli, aile yasaminin zaman igerisindeki degisimi ve
gelisimi hakkinda 6nemli bilgilere ulasilmasini saglayan degerli bir modeldir.
Aile yasam dongiisii ¢ogunlukla; ailenin zaman igerisindeki gelisiminin
betimlendigi ve bireyin yasam siirecinin biitlin boyutlarinin ele alindigi bir
kavramdir. Bu modelde aile bir biitiin olarak vurgulanir ve bazi evreler daha genis
bigimde ele alinir. Model ilk olarak Duvall tarafindan gelistirilmistir ve
baslangicta evli ciftler (¢ocuksuz), kii¢iik ¢ocuklu aileler, ergen ¢ocuklu aileler ve
yetiskin ¢ocuklu aileler olmak {izere dort evreden olusmaktaydi. Sonraki
calismalarinda Duvall modeli; ailenin diinii, bugiinii ve gelecekteki gelisimsel
gorevlerinin anlamlandirildigi, evlilikle baslayan ve eslerin 6liimiiyle sona eren

sekiz evreye ¢ikartmistir (Nazli, 2011; Camur Duyan, 2013: 33-41)

Cizelge 2. Duvall’in Aile yasam Dongiisii

Aile Yasam Dongiisii Evresi Ailenin Kritik Gelisimsel Gorevi

1.Evli Ciftler (¢ocuksuz) Karsilikli Baglanma

2.Bebekli Aileler Ebeveyn rollerine uyum saglama

3.0kul Oncesi Dénemde Cocugu Cocugun ilgi ve ihtiyaglarina uyumlanma

Olan Aileler

4.0kul Cag1 Cocuklu Aileler Cocuklarin egitsel basarilarini cesaretlendirme

5.Ergenlik Cag1 Cocuklu Aileler Ozgiirliik ve sorumluluk arasinda dengeyi
saglama

6.Evden Ayrilan Cocuklar Cocuklarin bagimsiz yetiskin roliinii kabul

7.0rta Yash Ebeveynler Evlilik iligkilerini tekrar insa etme

8.Yash Aile Uyeleri Yaglilig1 kabul, yalniz yasamaya uyumlanma

Kaynak: Ozabaci, N., & Erkan, Z. (2019).

Aile yasam dongiisii; tipik aile yasam basamaklarinin ailenin olusumu,

gelisim evrelerini, ¢ocuklarin gelisimi ve degisimine gore ailenin yapisinda
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olusan degisikliklerdir. Tarihsel siire¢ icerisinde aile gelisimi {izerine ¢ok sayida
arastirmacinin ¢aligtigr goriilmektedir. Bu calismalarda biitiin ailelerin ayni
diizende bir gelisim gosterdiklerinin lizerinde durulmustur. Bir¢ok aile gelisim
modelleri incelendiginde ailelerin belli olaylar1 belli zaman dilimlerinde
yasadiklar1 goriilmektedir. Konuyla ilgili gelistirilen ¢ok sayida model olmakla
beraber, biitin modeller ailenin gelisim basamaklarinin ayni1 olmadigini

belirtmistir (Ozabac1 & Erkan, 2019: 31-38).

Iki evreden olusan aile yasam dongiisiiniin birinci evresi, genisleme
(ekspansiyon)’ dir. Bu evre liyelerin etkilesimi, rol ve iligkilerin artmasini kapsar.
Ikinci evre ise yapilandirma (konstriiksiyon)’ dir. Aile iiyelerinin kendi
hayatlarin1 yasamak i¢in evden ayrilmasin1i ya da o6limi kapsamaktadir. Bu
evreler bazi ailelerde farkli iiyelerin aileye eklenmesi, tekrar eve doniis gibi

durumlarin olusmasiyla tekrarlayabilir (Hallag & Oz, 2014: 142-153).

Tek bir aile yasam dongiisii modeli yoktur ve her bir model aile gelisimini
farkli agamalarla agiklamaya ¢aligmistir. Yukarida da bahsettigimiz gibi Duvall’in

modeli en eski ve popiiler olan modeldir.

Cizelge 3. Aile Yasam Dongiisii Modelleri

Barnhill ve Longo Conbrinck- Graham Carter and Galinsky(1981) and
(1978) (1985) McGoldrick Wapner (1993)
(1989)
Esler aras1 baglilik Dogum Evden ayrilma Yapilandirilma-
hamilelik
Ebeveyn rollerine Cocukluk Bagimsiz geng Yetistirilme(0-2 y)
uyum yetiskin
Cocugun kisiligini Ergenlik Evlilikle aileye iiye Yetkilendirilme
kabul olma
Cocugun sosyal Yakin iligki kurma Yeni bir ¢ift- es olma  Durumu degerlendirme
kurumlara yonlendirme  evlilik (5-12y)
Ergenin ve Cocuk sahibi olma Kiigiik ¢cocuklu aile Bagimsizlik (ergenlik)
bagimsizliginin kabulii
Ayriliga hazirlanma Ailenin pargasi olma Cocuklar1 evden Ayrilis (geng
ayirma yetiskinlik)
Evden ayrilma- Yasami degerlendirme-  Ailenin son zamanlar1  Biiyiik ebeveynlik
yiizlesme kirkl1 yaslar
Emekliligin kabulii Biiyiikanne-
biiytikbaba olma
Yaglhiligin kabuli Emekliligi planlama
Geg yetigkinlik

Kaynak: Ozabaci, N., & Erkan, Z. (2019).

Aile yasam dongiisi modelini Carter ve McGoldrick (1989) diger

modellerden oldukca farkli olarak ele almistir. Diger modellere gore daha az
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asamadan olusmustur. Bes basamaktan olusan modelde duygusal siireclere ve
ailenin ihtiya¢ duydugu ikincil degisimlere de yer verilmistir. Model bagimsizlik,
es secimi- aile kurma, ebeveynlik, yetiskin ¢ocuklara sahip olma ve yaslilik

/emeklilik evrelerinden olusur.

Emekilik - Bagimsizhk
Yaslilik _
; Evresi
Evresi
Aile Yasam
Yetiskin o
Cocuklara Dongiisii Es Secimi-
i Aile Kurma
Sahip Olma .
i Evresi
Evresi
\ Ebeveynlik

Evresi

Sekil 6. Carter ve McGoldrick Aile Yasam Dongiisti Modeli

Bagimsizhik Evresi: Aile yasam dongiisliniin ilk evresidir. Bu donemde
birey bu evrede geng yetiskinlik donemindedir. Bireyin fiziksel, duygusal,
ekonomik ve sosyal olarak yeterli bir yetiskin olma ve kimlik gelistirme
asamasidir. Bagimsiz olarak yasamini kazandigi, ilk defa bir is ve es se¢imi

denemelerinin yapildig1 donemdir.

Es Secimi ve Ailenin Kurulmasi1 Evresi: Saglikli bir ailenin olusumunda
es se¢imi ilk ve en Onemli kosuldur. Literatiirde es secimine dair ¢esitli
yaklasimlarin oldugu goriilmektedir. Burada bireylerin hazirolusluk diizeyleri,
birbirleriyle uyum ig¢inde olmalari ve evlilik konusunda isteklilikleri sonraki
siireci etkileyecek ve belirleyecektir. Es bulma ve evlilige karar verme geng
yetiskinler kadar diger aile iiyelerininin de etkilendigi bir siiregtir. Etnik ve
sosyo-kiiltiirel farkliliklar da evlilik siirecini etkileyebilmektedir. Bireylerin kok
ailesinden bagimsizlasip kendi aile yapisini ve kurallarini olusturdugu dénemdir.

Evlilikten sonra genellikle ilk iki yilin ¢ocuksuz aileler olarak yasandigi ve
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eslerin birbiriyle daha yogun ve siki bir iliski icerisinde birbirlerini tanimaya

calisarak “es olma” rollerine uyumlandigi evredir.

Ebeveynlik Evresi: Ciftlerin ¢ocuk sahibi olduktan sonra ebeveynlik
donemleri baglar. Duvall’in modelinde dort evreye ayrilmistir bunlar; bebekli
aileler, okul Oncesi donemde cocuklari olan, okula giden cocuklari olan ve
ergenlik ¢aginda c¢ocuklar1 olan ailelerdir. Bebegin diinyaya gelisiyle birlikte
ailenin “es olma” roliine “ebeveyn olma” rollerinin sorumluluklar1 da eklenir.
Ailenin bu yeni iiyesi anne-babasinin sevgi, bakim ve korumasina ihtiyag
duydugundan ailenin enerji bu yeni iiyeye dogru kayar. Bu evrede es, ebeveyn,

ebeveyn-¢ocuk ve kardesler sistemleri olusur.

Yetiskin Cocuklara Sahip Olma Evresi: Cocuklarin ergenliklerinin sona
ermesi ve yetiskinliklerinin baslamasiyla birlikte bu evre devreye girer. Cocuklar
aile disinda daha fazla zaman gegirdigi ve g¢iftlerin de kendilerine daha fazla
zaman ayirabildigi donemdir. Bu donemde bazi sorunlar da yasanabilir. Bunlar;
aile sistemindeki degisiklikleri kabullenme, yetiskin ¢ocugun bagimsizlagsma
siirecini kabullenme ve destekleme, esler arasindaki dengenin yeniden kurulmasi,
cocuklarin bagimsizlagsmasiyla birlikte zamani daha doyurucu ve verimli
kullanma, yetiskinlik donemine adim atan ¢ocuklarin askerlik, is, sosyal giivence
gibi bazi sorunlarinin yasandigi bir donemdir. Ebeveynlerin bu dénemde es olma
iligkisinin kalitesini arttirabilmesi, yasanan degisimleri saglikli yonetebilmesi,
cocuklarin sorumlulugunun azalmasiyla arta kalan zamani1 daha kaliteli iletisime

ve paylasima ayirmasi bu evrenin saglikli bir sekilde atlatabilmesi igin gereklidir.

Emeklilik ve Yashhk Evresi: Bu evreye alisilmasi en zor donem de
denilebilir. Emeklilik doneminde sosyal hayat biiyiik bir bicimde degisir. Yeni
sosyal hayata uyumlanma ve yasliligi kabullenme bu evrenin iistesinden
gelinmesi gereken giigliikleridir. Ayn1 zamanda yaslilik; 6liim korkusu, saglik
sorunlari, emekilikle beraber liretkenligin sona ermesi, es kaybi1 gibi sebeplerle
uyum saglamasi en zor zamanlardan biridir. Bu donemde ¢ocuk- ebeveyn iliskisi
bakma-bakilma sistemi ac¢isindan degisime wugrar. Yetiskin ¢ocuklarin
ebeveynlerinin ihtiyaglarin1 karsiladiklar1 rol degisimleri goriilmektedir. Kurum
bakimi gibi durumlarin da giindeme geldigi, degisimlerin sert yasandigi donemdir

(Ozgiir Bayir, 2018: 2-38; Atasii Topguoglu, 2006).
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Aile yasam dongiisii evrelerinde; her bir aile iiyesi hem aile ig¢indeki
degisimi hem de c¢evresel degisimi yonetmeye calisir. Bunu saglayabilmek i¢in
aile liyelerinin her evrede birbirlerini desteklermeleri, is birligi ve paylasim iginde
iliskilerini siirdiirmeleri ¢ok dnemlidir. Ozetleyecek olursak, aile yasam déngiisii
evlilikle baslayip ve eslerden birinin 6liimiine dek siiren bir dongtidiir. Ailenin bir
asamadan Otekine gegisiyle beraber aile islevinde, yapisinda ve paylasilan
rollerde degisiklikler olmaktadir. Her asamada aile iiyeleri basarilmasi gereken
farkli gorevlerle karsilagmaktadir. Yasam dongilisii kuraminin temel gorisleri su

sekilde 6zetlenebilir;

e Aile; bu dongiiniin her asamasinda ig¢sel veya dissal cesitli bir¢ok etkiye
maruz kalir ve varliginin devamini saglayabilmek i¢in yeni durumlara

uyumlanmak durumundadir.
e Aile iiyeleri uyum siirecinde yeni beceriler kazanarak giiglenir.

e Bu yeni dongiideki duruma uyum saglayamayan ailede “kriz” ortaya
cikar. Aile bu kriz durumunu 1yi yonetip ¢ozebilirse giiclenerek diger
asamaya  geger. Eger c¢Ozemezse iginde bulundugu dongiiyi

tamamlayamadan siireg bitebilir (Ozgiir Bayir, 2018: 2-38).

J. Engelli Cocuk ve Aile

Aileyi degerlendirirken toplumsal bir kurum ve sistem oldugu g6z oniinde
bulundurulmalidir. Aile ile ilgili olgular1 ve degiskenleri agiklamada toplumsal
ogeler géz ard1 etmek imkansizdir. Bu sebeple ailenin herhangi bir duruma karsi
gosterecegi tepkiyi evrensel bir dogruyla degerlendirmek ¢ok zordur. Fakat
ailenin ¢ocuk yetistirme siirecindeki gelisim basamaklar1 genel olarak evrenseldir
diyebiliriz. Burada her ailenin biricik, tek oldugu goz oniinde bulundurularak,
ailenin ve aile tiyelerinin bu basamaklardan gecis siireleri farklilik gosterebilir.
Bunun nedeni ise; ailenin iginde bulundugu toplumun ozelliklerine gore
sekillenmesi ve cocuk yetistirmeye karsi gosterdigi tepkilerin farklilagsmasidir.
Galinsky, cocugun gelisimine gore ailenin gecirdigi asamalar1 alt1 baslikta
tanimlamistir. Bunlar; hamilelik siirecinden bebegin dogumuna kadar imgeleme,
cocukla aile iiyeleri arasinda baglanmanin gerceklestigi zamana kadar olan

bakim, ailenin toplumsal kurallar1 anlamada cocuga yardimci oldugu otorite
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donemi, ailenin toplumsal gercekligi anlamada yardimci oldugu ve erken
cocukluktan ergenlige kadar olan donemi kapsayan rehberlik donemi, ailenin ve
cocugun yapilandirdigr karsilikli baglhilik ve c¢ocugun oOzerkligi yani ayrilis
donemi olarak alt1 asamada ele alinmistir. Ailenin, farkli gelisim gosteren bir
cocuga sahip olmasiyla beraber bu gelisim asamalarindaki ilgi ve kaygi diizeyleri

farklilagsmaktadir (Ardig, 2012: 19-52).

Ailedeki bir ¢ocugun 6zel gereksinimli olmasi tiim aileyi, bunun yani sira
yakin akrabalar1 dogrudan etkileyen bir durumdur (Cavkaytar, 2012:1-18).
Engellik sadece engelli bireyi degil beraberinde aile, akraba ve yakin ¢evreyi de
igine alarak sosyal ve duygusal yonden etkilemektedir. Ebeveynlerin yasamindaki
etkilerine bakildiginda; stres ve kaygi seviyelerindeki artigla birlikte aile ici ve
sosyal alanda bazi zamanlar sorunlara neden olabilmektedir. Buna bagli olarak da
diistik benlik algisi, depresyon, evliliklerde bozulmalar oldugu goézlenmektedir.
Fakat olumsuzluk gibi goriilen bu durumun bazi aileleri birbirine daha ¢ok
bagladigr ve evlilikleri iizerinde olumlu bir etki yaratarak aile baglarini

saglamlastirdig belirtilmektedir (Cetin, 2018: 144).

K. Engelli Cocugu Olan Ailelerin Uyum Siirecleri

Her aile kendi ¢ekirdek ailesi icin; yasadigi toplumun ve kiiltiiriin
degerlerini tasiyacak, toplumun beklentilerini karsilayacak, sevilen ve kabul
goren insanlarin ortak 6zellikleriyle donatilmis milkemmel bir ¢ocugun hayalini
kurar. Fakat bebegin farkli gelisim gostererek diinyaya gelmesi ya da dogum
sonrasinda ¢esitli nedenlerden dolayr farkli gelisim gostermesi ailenin biitiin
olumlu beklentilerinin yikilmasina neden olur. Bu durum yogun duygularin
yasanmasi, kaygi diizeyinin artmasi ve bazi uyum problemlerini de beraberinde
getirir. Bu siirecte aile, 6zel gereksinimli bir ¢ocuga ebeveynlik etmenin zorlugu
yaninda, boyle 6zel bir cocugu gelecege nasil hazirlayacaginin bilinmezligiyle de

yiizlesir (Uyanik Balat & Sahsuvaroglu, 2015).

Farkli gelisim gosteren bir ¢ocuga ebeveynlik rolii anne babalarin kendi
se¢imleri degildir ve hi¢bir anne- baba bu beklenmedik role kendilerini
hazirlamaz. Cocugun ailedeki yeri ve Onemi herkesge bilinen bir gercgektir.
Ailenin hayallerini, amacglarini, beklentilerini gergeklestirecek bir eser olarak

goriliir. Aileler ¢ocuklarinin farkli gelisim gosterdigini ilk 6grendiklerindeki
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duygular1 ¢ok karmasiktir. Her ailenin farkli kisilik o6zellikleri, sosyal destek
sistemi, kendine oOzgiiliiglinden yola ¢ikarsak; ailelerin yasadigi bu durumun

benzerlikler ve farkliliklar gosterdigi soylenebilir (Akkok, 2003: 119-139).

1. Ailelerin Tepkilerini Ac¢iklayan Modeller

Insanlar, istesinden gelemedikleri problemlere kars1 ¢esitli duygusal
tepkiler verirler. Ailelerin ¢ocuk sahibi olamadan dnceki hayalleri ve beklentileri
ile dogum sonrasinda yasanan gergekligin uyusmazligi ailenin hayal kirikligina
ve karmasik duygular yasamasina sebep olur. Her ailenin ve herbir aile {iyesinin
yasadigr duygu ve gosterdigi tepki farklilik gostermektedir. Biiyiikk hayallerle
bekledigi cocugunun farkli gelisimsel ozelliklerle diinyaya gelisini 6grenen aile
cok farkli duygusal tepkiler gelistirmektedir. Ailelerin gosterdigi bu duygusal
tepkileri aciklamaya calisan ¢esitli modeller gelistirilmistir. Bu modeller; siirekli
liziinti modeli, caresizlik—gii¢siizlik ve anlamsizlik modeli, asama modeli,

kigisel yapilanma modeli olarak agiklayabiliriz (Dogan, 2001).

Siirekli Uziintii Modeli: Bu modelde farkli gelisim gdsteren gocugun
aileye katilmasiyla beraber aile i¢i yasantilardan ve toplumsal tepkilerden dolayi
siirekli liziintli ve kaygi igerisinde yasamaktadirlar. Bu durum patolojik olarak
algilanmamakta ve dogal bir siire¢ olarak goriilmektedir. Ailenin uyum siirecinin
gelisiminde; ¢ocugun farkli gelisiminin kabulii ve bu durumdan kaynakl
lizlintiinlin birarada yasanmasinin etkisi vardir. Yani cocugunun durumuna iiziilen
bir ebeyn ayni zamanda g¢ocugunun gelisimi i¢in c¢aba gosteren ebeveyn de

olabilir (Akkdk, 2003: 119-139).

Caresizlik, Giigsiizliik ve Anlamsizlik Modeli: Farkli gelisim gosteren bir
cocugun ebeveynlerinde yarattigi duygular, yakin c¢evrenin (dede, nine,
arkadaslar, komsular) tepkileriyle yakindan iligkilidir. Yakin ¢evrenin bu durumu
caresizlik icinde ve olumsuz karsilamasi, farkli gelisim gosteren g¢ocugun
ebeveynlerinin de benzer duygular yasamasina neden olur. Caresizlik ve
giigsiizlik farkli gelisim gostren bir bebegin dogumuyla beraber biitiin anne
babalarda yasanabilecek bir duygudur. Bununla beraber yakin ¢evrenin de aileye
yeni katilan ve farkli gelisim gosteren iiyeye karsi gosterdikleri tepkiler, anne-
babanin da duygularinin ve tepkilerinin sekillenmesinde temel olusturur (Akkok,

2003: 119-139).
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Asama Modeli: Farkli elestiriler almis olsa da alanda genel kabul goérmiis
bir modeldir. Model ailelerin ¢esitli asamalardan gegerek kabul ve uyum siirecine
geldigini varsayar. Sok-inanmama-yadsima, 6fke ve igerleme, pazarlik, depresyon
ve umutsuzluk, kabul asamalar1 olmak tiizere bes asamadan olusur. Sok-
Inanmama-yadsima asamasi ailenin, c¢ocuklarinin farkli gelisim gosterdigini
ogrendigi ve sok yasadigi ilk asamadir. Normal gelisim gostermeyen bir ¢ocuga
sahip olmak ailenin beklentilerine ters diisen bir olgudur. Bu asamada aile
yasanan durumun varligina inanmaz ve bdyle bir durumun olmadigini
kanitlamaya cabalar. Ofke ve icerleme asamasinda aile buldugu kanitlarin gesitli
uzmanlarca desteklenmesini bekler. Uzmanlarca yapilan tanilama ve yardim
Onerilerini kabul etmedigi, aile ve sosyal ¢evresindeki normal gelisim gdsteren
cocuklar1 olanlara igerledigi ve “neden ben”, “neden biz” sorgulamalarinin
oldugu bir agamadir. Ailenin ¢evresini, ge¢cmisini sorguladigi ve cevaplar aradigi
asamadir. Pazarlik asamasinda ise bu durumun bir sekilde ¢oziilecegine dair inang
gelistirir. Bu inancin igsel giidiileyicileri “neden ben”, “neden biz” sorularina
verdigi cevaplar, digsal giidiileyicileri ise yasadigi toplumun sosyal yapisi, dini
inanislar1 ve kiiltiirel 6zellikleridir. Doktorlarla, uzmanlarla, dogaiistii giicleri
olan kisilerle yetersizligi ortadan kaldirabilecegine daire pazarliga girisir. Ayrica
bu asamada yetersizlik ile ilgili de pek cok bilgi elde etmis, degerlendirmis ve
analiz etmistir. Ofke ve icerleme asamasindan sonra aile kendini sosyal cevreden
geri ¢ekmis ve sosyal destekten mahrum kalmistir. Ailenin hayallerini kurdugu
normal c¢ocugunu kaybettiginin farkina vardigi ve gergeklerle yiizlestigi
umutsuzluk ve depresyon yasamaya baslar. Aile gelecekle ilgili yasam tarzlarini,
planlarini ve umutlarin1 degistirmek zorunda kalacaginin farkina varir. Kabul
asamasinda ise aile farkli gelisim gdsteren ¢ocugunu ailenin bir {iyesi olarak
kabul eder. Ailenin yetersizlige bakis acis1 degismistir. Cocugun; giicli
yanlarinin 6n palana ¢ikarildigi, ihtiya¢ duydugu alanlarda desteklenerek hayata
hazirlandig1 agsamadir (Ardig, 2012: 19-52).

Bireysel Yapilanma Modeli: Bu model duygulardan c¢ok bilisi temel
almaktadir. Ailelerin gosterdigi farkli tepkileri; yasadiklari duruma getirdikleri
farkli yorumlara ve farkli bakis acilarina baglamaktadir. Aileler yasadiklar
toplumun deger yargilarina bagli kalarak, gelecek yasantilarini ve c¢ocuklarin

gelecegini planlamaya dair bilingli yapilar olustururlar.
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Farkli gelisim gosteren bir ¢ocugun dogumuyla bu gelecek planlart sekteye
ugrar ve elde olan ve hayali kurulan yapi birbirine uymaz. Aile yogun kaygi
yasadig1 sok doneminin ardindan tekrar bir yapilanma siirecine girer, cocuga ve

kendilerine dair yeni yapilar olusturur (Akkok, 2003: 119-139).

Biitiin bu modeller bize ailelerin bu siiregte yasadiklari konusunda ipucu
vermektedir. Burada hatirlanmasi gereken; her ailenin kendine 6zgii bir yapisinin
oldugu, yasadiklari durumlarin ve gelisimlerinin de kendilerine 6zel oldugudur.
Degerlendirmeler yapilirken ailelerin 6zellikleri gozardi edilmemelidir (Akkok,

2003: 119-139; Ardic, 2012).

L. Konuya lliskin Arastirmalar

Literatlir incelendiginde, genel oarak ailelerin engelliligi kabullenme
siirecinde zorlandiklari, bir takim siire¢ler ve aldiklar1 egitimler sonrasinda bu
durumu kabul ettikleri, bu siiregte sok, liziintli, caresizlik hissettikleri, igine
kapanma, dine siginma, kendini su¢lama, saptanmistir. Ayrica zaman gegtikge
durumu kabullenme, duruma dair bilgi toplama ve ¢dziim iiretme gibi tepkiler

gosterdikleri belirlenmistir.

Ozkan Bardakci ve Kutluata (2021) tarafindan otizim spektrum bozuklugu,
down sendromu, celebral palsy ve zihinsel engelli ¢cocuga sahip olmanin aile
yasamina etkisinin incelendigi bir nitel bir arastirmada igerik analizi yapilmis ve
veriler bagliklara ayrilarak ele alinmistir. Caligma sonucunda engelli bireyin
aileye dahil olmasinin aileye yeni bir diizen getirdigi, annelerin ve ailenin bu
durumdan psikolojik ag¢idan yogun diizeyde etkilendigi belirlenmistir. Ayrica
psikolojik kabullenme siirecinin yani sira toplumsal yasama ve ¢evreye engelli
cocuklarini kabul ettirme konularinda zorluklar yasadiklari saptanmistir (Ozkan

Bardakci ve Kutluata, 2021: 3743).

Ercan ve ark. (2019) tarafindan yapilan c¢alismada, ailelerin ¢ocuklarinin
durumundan haberdar olduktan sonraki ilk tepkilerinin biiyiik 6l¢lide benzer
oldugunu, ilk tepkilerin genellikle iiziintii, sok, korku, saskinlik, inkar ve kendini

suclama oldugu belirlenmistir (Ercan, Kirlioglu ve Kalayc1 Kirlioglu, 2019: 609).
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Vedat Isikhan (2000)’a gore engelli cocugun dogumundan sonra ailelerin,
ne yapacaklarini, nereye gideceklerini, kime ne sdyleyeceklerini, soracaklarini

bilemedilerini ve bocalamaya basladiklarini bildirmistir (Vedat Isikhan, 2006:30).

Canarslan ve Ahmetoglu (2015) tarafindan yapilan ¢alismada, destek
kaynaklarinin varligi durumunda engelli ¢ocuk ebeveynlerinin yasam kalitesinin

yiikseldigi belirlenmistir (Canarslan et al., 2015: 21).

Duru ve Duyan (2017) tarafindan yapilan c¢alismada engelli ¢ocuga sahip
olan ailelerde ¢ocuga bakim verme sorumlulugunu daha ¢ok anneler iistlendigi
i¢in, annelerin diger rollerinden vazgecerek bakim wverici rollerini 6n plana
cikardiklari, sosyal c¢evrelerinde gerceklestirilen etkinliklere katilimlarinda ve

sosyal yasamlarinda azalma oldugu dikkat vurgulanmistir (Duru et al., 2017:203).

Yilmaz (2004) tarafindan 341 engelli calisan ile yapilan ¢alismada, engelli
bireylerin toplumsal yasamda ayrimciliga maruz kaldigi ve toplumdan
dislandiklar1 bulunmustur (Yilmaz, 2004:153). Copuroglu ve Mengi (2014) ise
otizmli ¢ocugu olan 42 katilimci ile yaptiklar1 ¢calisma sonucunda normal gelisim
gosteren bireylere gore farkli davraniglar sergilemeleri nedeniyle s6z konusu
cocuklarin girdikleri sosyal ortamlarda damgalandiklar1 belirlenmistir (Copuroglu

ve Mengi, 2014).

Ustiin ve ark., (2022) tarafindan yapilan ¢alisma sonuglari, cocugun engel
tiirli ve engel tiiriinlin derecesinin dnemli oldugunu ortaya koymaktadir. Ayrica
sonuclar aile {yelerinin bireysel oOzellikleri, ailenin sosyoekonomik, kiiltiirel,
toplumsal 6zellikleri vb. faktorlerinin ailenin sosyoekonomik durmunu, egitim ve

sosyal aktiviteleirni etkiledigini ortaya koymustur (Ustiin ve ark., 2022: 494).

Mevcut literatiir incelendiginde varolan ¢ogu calismada yalnizca belirli ve
sinirl1 sayida engel tiirlerinin Ornekleme dahil edildigi belirlenmistir. Bu
calismada ise bir¢ok engel tiirlinden ¢ocuga sahip ailelere yer verilmis, bu sayede

farkli yasant1 ve deneyimlerinin literatiire eklenmesi amaclanmaistir.

40



11l. YONTEM

Bu boéliimde, arastirmada kullanilan yontem ve tekniklerle ilgili bilgi
verilmistir. Arastirma kullanilan model, evren ve drneklem se¢imi, veri toplama

araglari, verilerin toplanmas1 ve analizi konular1 ele alinmistir.

A. Arastirmanin Modeli

Soysal bilimlerde en sik kullanilan arastirma ydntemlerini nicel ve nitel
arastirma modelleri olarak iki grupta toplayabiliriz. 20. ylizyilin son ¢eyregine
bakildiginda, bazi sosyal olgular1 agiklamada nicel arastirma modelinin
yetersizliginden hareketle, nitel arastirma modeli gelismis ve yayginlagmaya

baslamistir (Kircaali-Iftar, 1999).

3

Nitel arastirma, “ goézlem, gorliisme ve dokiiman analizi gibi nitel veri
toplama tekniklerinin kullanildigi, algilarin ve olaylarin dogal ortamda gergekei
ve biitlinciil bir bicimde ortaya konmasina yonelik nitel bir siirecin izlendigi
arastirmadir.” Determinist bir yaklasimin egemen olmadigi nitel arastirmalarda
olaylar arasinda neden-sonug¢ baglantis1 kurulmaz. Bu tiir arastirmalarda sayisal
veriler okuyucuya, arastirilan konuyla baglantili betimsel ve gercekei bir tablo
sunmak i¢in kullanilir. Bundan dolayr nitel ¢alismalarda istatistikler ve sayisal
veriler daha azken sozlii ve nitel analizler daha ¢ok vurgulanir (Yildirrm &
Simsek, 2008:39-42). Insan1 anlamaya ve aciklamaya calismak icin; iginde
yasadig1 ve sekillendigi toplumsal ve kiiltiirel yapiya bakmak dogru bir yaklagim
olacaktir. Nitel yontemin anlamayi ve yorumlamay:1 kolaylastiran yapis1 ve
esnekligi aragtirmaciya derinlemesine kesif yapma imkani verir. Nitel yontemle
planlanmis arastirmalarda, arastirmaci konu ile ilgili derin bir kavrayisa ulagsma
cabasiyla bir kasif gibi hareket eder. Gergekligin izini siirerken akisa uygun ilave

sorulara ve 6znenin bakis acisini yansitmaya onem verir (Karatag, 2015: 63).

Arastirmact nitel c¢alismada ii¢ temel konuya dikkat etmelidir. Ilki

arastirmanin temeli olan kuramsal c¢erceve agik bir sekilde olusturulmalidir. Bir
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digeri sistematik, esnek ve uygulanabilir aragtirma stratejisi olusturmaya ve
arastirmay1 okuyucunun anlayabilecegi anlamli ve tutarli bir rapora doniistiirmeye
dikkat etmelidir. Arastirmanin konusu/sorunsali; ¢alisma yapilacak alanla ilgili
genis bir literatiir taramasi yapilarak ve arastirmacinin alanla ilgili deneyimleri de
goz Oniinde bulundurularak tespit edilir. Arastirma sorunsalinin Onem ve
yapilabilirlik Olgiitlerine gore belirlenmesine dikkat edilmelidir. Arastirma
sorunsalinin dogru belirlenmesi diger basamaklar1 dogrudan etkileyeceginden 6n
arastirmalar yeterli diizeyde yapilmalidir (Yildirirm & Simsek, 2008: 84-85). Nitel
arastirma yonteminin temel karakteristik 6zelliklerinden biri de 6znelerin bakis
acisint yansitmasidir (Kus, 2012). Arastirmanin konusu ve c¢aligmanin igerigi
acisindan Oznelerin bakis acgis1 ¢ok Onemlidir bu nedenle calismada nitel

arastirma modeli tercih edilmistir.

Bu arastirmanin amaci, engelli ¢ocuga sahip ailelerin aile i¢i ve sosyal
alanda yasadiklar1 sorunlarin belirlenmesi ve degerlendirilmesidir. Bu kapsamda
engelli cocuga sahip ailelerin hem aile i¢cindeki hem de egitim, saglik, istthdam ve
sosyo-kiiltiirel ~ alanlardaki ~ durumlarimi  belirlemeyi ve  betimlemeyi

amacglamaktadir.

B. Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Nitel aragtirmada; segilen konuyla ilgili verileri toplama g¢alismalarinin ilk
elden yapilmas: gerektiginden, arastirma yapilan alanla ilgili on bilgiler
toplanarak alan yakindan taninmalidir. Nitel arastirmalarda, arastirmacinin
kaynaklarinin smirliligina ve arastirma probleminin 6zelligine gore orneklemin

genisligi belirlenmelidir (Yildirim & Simsek, 2008: 87).

Ornekleme yontemleri amagli ve olasilikli érnekleme olarak ikiye ayrilir.
Nitel calismalarda amacli Ornekleme yontemleri daha ¢ok kullanilmaktadir.
Amagl 6rnekleme teknigi, sinirli kaynaklarin etkin bir sekilde kullanimi i¢in ve
bilgi bakimindan zengin vakalarin belirlenip se¢ilmesi ic¢in nitel ¢aligmalarda
yaygin olarak kullanilan bir yontemdir. Bu yontem, arastirilan konu hakkinda
bilgi sahibi ve deneyimli katilimcilarin tanimlanmasit ve segilmesini igerir.
Niteliksel arastirmalarda doygunluk Onemlidir. Yani amagli Orneklem

yontemlerinde arastirilan konuya dair verilerin birbirini tekrar etmesi ¢alismanin
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doygunluk seviyesini gostergesidir. Calismanin amacina ve mevcut kaynaklara

gore orneklemin blytikligi farklilik géstermektedir (Yagar & Dokme, 2018).

Kartopu-zincir ornekleme teknigi, zengin veri elde edilebilecek kisilere ve
kritik durumlara odaklanmaktadir. Arastirma evrenine, bu kisi ve kritik durum lar
takip edilerek ulasilmaktadir. Bu teknigi kullanan arastirmaci; oncelikle su
sorularla calismaya baslar; ‘Bu konuyla ilgili en ¢ok bilgiye sahip olan kim?’ ve
‘Goriismeye kiminle baslamam gerek?’. Arastirmaci bu sekilde her goriisme
sonrast bagka kimlerle goriisebilecegini sorarak yeni bilgiler edinmeye calisir.
Bir¢ok olguda arastirmacinin, kartopunun veya zincirin ilk halkasini1 se¢mesi zor
degildir. Ciinkii kartopunun ilerleyen asamalarina gore ilk etapta, toplumda
goriinlir olan durum ve kisilere erismek daha kolaydir. Anahtar kisinin agtigi
yolda ilerleyen arastirmaci, tavsiye edilen kisilerle gorliserek zinciri yeni
kaynaklarla zenginlestirecektir. Veri doygunluguna ulasildiginda bu zincir birlesir

ve orneklem tamamlanir (Baltaci, 2018: 254).

Bu arastirmanin evrenini Istanbul ilinde ikamet eden, herhangi bir engel
tirlinde tam1 almis cocugu olan aileler olusturmaktadir. Arastirmanin amaci
engelli ¢ocugu olan ailelerin aile i¢i ve sosyal alanda yasadiklari sorunlarin
belirlenmesi ve degerlendirilmesidir. Bu kapsamda aileler; nitel arastirmalarda
siklikla kullanilan amagsal 6rneklem tekniklerinden kartopu / zincir 6rneklemine
gbre arastirmaya secilmistir. Arastirmacinin 6zel egitim 6gretmeni olmasinin da
avantajiyla referans bir aile ile gorlismelere baslanmis ve her gorisiilen aile
arastirmaciy1 diger aileye yonlendirerek zincir tamamlanmistir. Katilimei ailelerin

se¢iminde, farkli engel tiirlinden tanilanmis ¢ocugu olan aileler tercih edildi.

Daha fazla katilimciya ve daha farkli deneyimlere ulasmak ve arastirmada
istenen ¢esitliligi saglayabilmek adina rehabilitasyon merkezlerinde destek egitim
alan ¢ocuk ve ailesine ulasilmis, calismada birgok farkli engel tiirine yer verilmis
(isitme, gorme, zihinsel, dil konusma, DEHB, ¢oklu engel, otizm) ve her engel
tirlinden en az iki aile olmasi1 saglanarak goriismeler yapilmistir. Calismanin
dahil edilme kriterleri, ¢alismaya katilmaya goniillii olmak ve isitme, gorme,
zihinsel, dil konusma, DEHB, coklu engel ve otizm gibi engelli bireyin ailesi

olmaktir.
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C. Veri Toplama Araclar

Nitel veri toplama araglarin1 genel olarak iki baslik altinda incelemek
miimkiindiir. Ilki “temel veri toplama yontemleri” digeri “destekleyici veri
toplama yoOntemleri’dir. Temel veri toplama yontemlerine dogal gozlem,
katilimcr gozlem, derinlemesine gorlisme ve belge incelemesi gibi yontemler
bulunmaktadir. Destekleyici veri toplama yontemleri; 6zge¢mis incelemeleri,
bireysel yasam hikayeleri, tarihsel analizler, video, film ve fotograflar, anketler,
beden dili ¢oziimlemeleri, psikolojik testler ve tarama c¢aligmalar1 olarak

incelenebilir (Ozdemir, 2010: 323-343).

Bu c¢alismada; literatiir taramasi yapilarak ve uzman goOrlisii alinarak
hazirlanan yar1 yapilandirilmis goriisme formu araciligiyla derinlemesine
gorisme teknigi kullanilmistir (Gtiler, 2021; Gilliipinar, 2013). Yar
yapilandirilmis goriisme formu, toplam 13 acik uglu sorudan olusmaktadir (Ek 3).
Arastirmaci goriisme sirasinda veri kaybini dnlemek adina ses kaydi almistir ve
goriisme sirasinda gozlemlerini not etmistir. Yar1 yapilandirilmis goriisme
formundaki sorular kesin simirlarla g¢ergevelendirilmemistir, goriisme sirasinda
takip sorular1 ve sondaj sorulariyla da arastirmaya derinlik saglanabilir.
Aragtirmact ¢alismada hem standart sorulara hem de acik ucglu sorulara yer
vererek katilimcinin diisiincelerini anlamaya ¢alisir. Bu ayn1 zamanda goriismeye
esneklik saglar. Derinlemesine goriismeler zaman alic1 oldugundan genelde daha

kiiclik 6rneklemle veriler toplanir.

D. Verilerin Toplanmasi

Calismada kullanilacak veri toplama araglar1 belirlendikten sonra
arastirmanin verileri toplanmaya baslar. Nitel arastirmalarda goriisme slirecine
gozlem ve dokiiman inceleme gibi yontemler de eslik etmektedir. Goriisme
siirecinde sorular katilimciya, agik ve anlasilir bir sekilde yoneltilir. Ihtiyag
durumunda ek sorularla konunun derinlestirilmesi saglanmalidir. Katilimcinin
sozel ifadeleri de gozlem ve dokiiman inceleme teknikleri kullanilarak
dogrulanmalidir. Arastirmada birden fazla veri toplama tekniginin kullanilmasi
ulasilan bulgularin gecerligi ve giivenirligini artirma agisindan énem tagimaktadir

(Yildinnm & Simsek, 2008: 89).
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Arastirmanin verileri 2022 yilinin Nisan, Mayis ve Haziran aylarinda
toplandi. Hazirlanan yar1 yapilandirilmig goriisme formu araciligiyla
derinlemesine goriismeler gerceklestirildi. Katilimcilara goriismeye baslamadan
once, kisaca arastirmanin amacindan bahsedildi. Arastirmaya katilmaya goniillii
olan 14 aile (bakim veren ebeveyn) ile yiiz yiize goriismeler yapildi. Gorlismeler
veri kaybin1 onlemek amaciyla, katilimcilarin da izniyle ses kaydi alinarak
yapildi. Katilimcilara goriismelerin gizlilik esasina gore yapilacagi, kimlik
bilgilerinin gizli tutulacagi ve arastirmada toplanan bulgularin yalnizca bilimsel

amagcli olarak kullanilacagi agiklandi.

E. Verilerin Analizi

Verilerin analizinde temel ama¢ ham veriden anlam ¢ikarmaktir.
Arastirmac1 bu amagla okuduklarini, gozlemlediklerini ve katilimcilardan
topladig1 verileri yorumlar, azaltir ve saglamlastirir. Arastirma bulgularinin 6ziini
siire¢ sonunda elde edilen anlamlar ve bakis agilart olusturur (Celik, Baykal, &

Memur, 2020: 379-341).

Nitel veri analizinde Onerilen ii¢ yontem vardir. Bunlardan ilki, toplanan
verilerin 6zgiin sekline bagli kalinmasidir. Verilerin sunulmasinda katilimcilarin
ifadelerinin dogrudan alint1 yapilarak kullanilmas1 6zgiinliiglin gecerligini arttirir.
Ikincisi, betimsel bir yaklasimla veriler sunulurken kodlar belirlenir, kodlardan
kategorilere ve kategorilerden temalara ulasilir. Bu yontemde temalar arasinda
iliskiler de olusturulur. Ugiincii yontemde betimleme ve tematik analize ek olarak
arastirmact kendi yorumlarini da kullanir. Bir arastirmada bu ii¢ yontem ayr1 ayri
ya da bir arada kullanilabilir (Baltaci, 2019: 368-388). Bu calismada bu iig
yontem birarada kullanilmistir. Nitel arastirmalarda veri analizinde siklikla
betimsel analiz ve igerik analizi kullanilir. Veriler; betimsel analizle 6zetlenir ve
yorumlanirken igerik analiziyle de derinlemesine islenir. Bdylelikle yeni

kavramlar ya da kavramlar aras1 baglantilar kesfedilir (Baltaci, 2017: 5).

F. Arastirmanin Etik Yonii

Arastirmaya baslamadan &nce Istanbul Aydin  Universitesi Etik

Komisyonunun 10.03.2022 tarihli ve 2022/4 sayili karariyla Etik Kurul onayi
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alinmistir. Katilimcilara arastirmanin amaci, sliresi ve arastirma siirecinde
yapilacak islemler kisaca agiklanarak ‘“Aydinlatilmis Onam” ilkesi yerine
getirilmistir. Caligmaya katilim goniilliiliik esasina dayandigi i¢in katilimcilarin
istedikleri zaman arastirmadan cekilebilecekleri belirtilerek “Ozerklik” ilkesi
yerine getirilmistir. Katilimcilara kisisel bilgilerinin korunacagi soylenerek
“Gizlilik ve Gizliligin korunmas1” ilkesi yerine getirilmistir. Arastirmada
goriismeye baslamadan once katilimcilardan ses kayit cihazi kullanimi ile ilgili

yazili onam alinmistir.

46



IV. BULGULAR

Bu calisma, engelli ¢ocugu olan ailelerin aile i¢i ve sosyal alanda
yasadiklar1  sorunlarin  belirlenmesi  ve  degerlendirilmesi  amaciyla

gerceklestirilmistir.

Arastirmada elde edilen bulgular {i¢ boliimde ele alinmistir. Birinci boliimde
sosyodemografik dzelliklere, ikinci boliimde aile i¢i yasanan durumlar ve tigiincii

boliimde sosyal alanda yasanan durumlara yer verilmistir.
Caligmanin bulgular1 3 baslik altinda ele alinmistir.
A. Ailelerin sosyodemografik 6zelliklerine iliskin bulgular

B. Aile icinde yasanan durumlara iliskin bulgular (engelliligi kabul siireci,

bakim yiikii, kurum bakimui, aile i¢i iletisim, destek alma durumu)

C. Sosyal Alanda Yasanan sorunlara iligkin bulgular (Ekonomi, egitim,

saglik, calisma ve istihdam, erisilebilirlik, sosyal ve kiiltiirel alan)

A. Katihmeilarin Sosyodemografik Ozelliklerine liskin Bulgular

Arastirmaya katilan ailelerin sosyo-demografik bilgileri; aileye ait sosyo-
demografik bilgiler Cizelge 4’te, engelli ¢cocuga ait demografik bilgiler Cizelge
5’te, bakim veren isini iistlenen ebeveynlere ait demografik bilgiler Cizelge 6’da

yer almaktadir.

Arastirmada aileyi temsil eden bir kisiyle goriisme yapildi. Bu kisi, ailede
engelli cocugun bakimiyla ilgilenen kisi olarak belirlenmistir. Katilimcr aileler,
cocuklara ve bakim veren ebeveyne ait demografik bilgilerde aile; A.1, A.2,
A3,... A.14, cocuk; C.1, C.2, C.3,... C.14 ve bakim veren BV.1, BV.2, BV.3, ...
BV.14 olarak kodlanmistir.
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Cizelge 4. Ailenin Sosyodemografik Ozellikleri

Katilimet Bagka
Aile Ikametgah Aile Aile Tipi Akraba Cocuk Engelli Sosyal Gelir
(A) Birligi Evligi Sayis1 Birey  Giivence Durumu

Al Kagithane Birlikte Cekirdek Evet 2 Yok Var Asgari
Ucret
A 2 Kagithane Birlikte Cekirdek Hayirr 2 Yok Var Asgari
Ucret
Ustii
A.3 Kagithane Birlikte Cekirdek Hayir 2 Yok Var Asgari
Ucret
A 4 Kagithane Birlikte Cekirdek Hayir 3 Yok Var Asgari
Ucret
A5 Sariyer Birlikte Cekirdek Hayrr 3 Yok Var Asgari
Ucret
Alt1
A.6 Kiigiikgekmece Birlikte Cekirdek Evet 3 Var Var Asgari
Ucret
Ustii
A7 Beyoglu Birlikte Cekirdek Evet 2 Yok Var Asgari
Ucret
Alt1
A8 Kagithane Birlikte Cekirdek Hayir 6 Yok Yok Asgari
Ucret
Alt1
A9 Kagithane Birlikte Cekirdek Hayrr 3 Var Var Asgari
Ucret
Ustii
A.10 Bagcilar Birlikte Cekirdek Hayrr 2 Var Var Asgari
Ucret
Alt1
All Beyoglu Birlikte Cekirdek Hayirr 3 Yok Var Asgari
Ucret
Al2 Beyoglu Birlikte Cekirdek Hayirr 3 Yok Var Asgari
Ucret
Ustii
A13 Beyoglu Birlikte Cekirdek Hayirr 4 Yok Var Asgari
Ucret
Al4 Kagithane Birlikte Cekirdek Hayrr 3 Var Var Asgari
Ucret

Cizelge 4’ te gosterilen verilere gore; arastirmaya katilan tiim aileler, aile
birliginin korundugu c¢ekirdek aile yapisina sahiptir. Katilimer ailelerin 3’linde
akraba evliligi goriiliirken, 12 ailenin evliliginde herhangi bir akrabalik baginin
olmadig1 goriilmektedir. Calismaya katilan ailelerin ¢ocuk sayisinin 2-6 arasinda
oldugu, 12 ailede tek bir engelli cocuga sahip oldugunu, 3 ailede ise birden fazla
engelli birey bulundugu, bu bireyler 2 ailede kendi ¢cocugu iken bir ailede yakin
akraba oldugu belirlenmistir. Ailelerin gelir durumlar1 incelendiginde; 6 ailenin
asgari iicret, 4 ailenin asgari iicret alti ve 4 ailenin de asgari {icret istii gelir
diizeyine sahip olduklar1 goriilmektedir. Ailelerin sosyal giivence durumlarina
bakildiginda 13 ailenin sosyal giivencesinin oldugu 1 ailenin ise herhangi bir

sosyal glivencesinin olmadig1 goriilmektedir.
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Cizelge 5.

Engelli Cocuga Ait Sosyo-Demografik Ozellikler

Cocuk  Cinsiyet Yas Egitim Kaginer  Engel Nedeni  Engel Tiirii Engel Ek Tanm
(C) Durumu Cocuk Derecesi
Fiziksel
C.1 Erkek 21 Lise 2. Zor Dogum ve Agir Epilepsi
Mezunu Zihinsel
Engelli
Zihinsel Dil ve
C2 Erkek 17 Lise 2. Bilinmiyor Engelli fleri Konugma
ve Bozuklugu
DEHB
C3 Erkek 24 Lise 2. Bilinmiyor Otizm Agir Epilepsi
Mezunu
Zihinsel Hizli
(%) Kiz 16 Lise 3. Bilinmiyor Engelli Agir flerleyen
ve Skolyoz
Mikrosefali
Orta Kulak Isitme
CS5 Erkek 23 Lise 3. Enfeksiyonu  Engelli Agir Otizm
Mezunu (isitme)
20 1.
C.6 Kiz 18 Universite 2. Genetik Gorme Agir _
16 3. Engelli
GoOrme
C.7 Kiz 27  Lise 2. Dogum Engelli fleri Epilepsi
Mezunu Sonrasi ve
Otizm
Fiziksel
C8 Erkek 19  Lise 6. Zor Dogum  ve Tleri Epilepsi
Zihinsel
Engelli
C9 17 2. Dogum Isitme
Erkek 10 Lise 3. Sonrast Engelli Agir _
(Havale) ve
Otizm
C.10 Erkek 25 Okula 2. Bilinmiyor Otizm Agir
Gitmedi
C.11 Kiz 10 Tlkokul 3. Kromozom Down Orta _
Bozuklugu Sendromu
C.12 Erkek 12 Ortaokul 3. Kromozom Down Agir
Bozuklugu Sendromu
C.13 Kromozom Down Hafif
Kiz 7 Ilkokul 2. Bozuklugu Sendromu
C.14 Dil ve
Kiz 13 Ortaokul 2. Prematiire Konusma Hafif Kalbi delik
3. Dogum Bozuklugu Dogdu

Cizelge 5’ te ulagilan verilere gore; katilimcr ailelerin engelli ¢ocuklarinin

6’s1 (3 de kardes var) kiz, 8’1 (1 de kardes var) erkektir. Yaslar1 7-27 arasinda

degismektir. Ogrenim durumlari; 4’{i lise mezunu, 1’i iiniversitede, 4’i lisede,

2’si ortaokulda, 2’si ilkokulda egitimine devam etmekte iken 1°i hi¢ okula

gitmemigstir (Sadece rehabilitasyon merkezlerinden egitim alindi). Cocuklarin

engel nedenlerine bakildiginda 4’iiniin bilinmedigi, 4’{iniin genetik (Tavukkarasi,

Down Sendromu), 3’iiniin dogum sonrasi1 ( Havale, Orta Kulak Enfeksiyonu),

2’sinin zor dogum ve 1’inin de prematiire dogum oldugu goriilmektedir. Engel
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tiirlerine bakildiginda 6’sinda ¢oklu engel (Fiziksel + zihinsel, zihinsel + DEHB,
zihinsel + mikrosefali, isitme + otizm, gérme + otizm), 3’iinde Down Sendrumu,
2’sinde otizm, 1’inde Gorme Engeli, 1’inde Dil ve konusma bozuklugu ve 1’inde
isitme engeli tanis1 oldugu goriilmektedir. Engel dereceleri ise 8’1 agir, 3’1 ileri
derecede, 2’si hafif ve 1’1 orta derecede engele sahiptir. 8 cocukta engel tiiriine

eslik eden ek tanilar1 mevcutken 6 ¢ocukta herhangi bir ek tani yoktur.

Cizelge 6. Bakim Verenlerin Demografik Ozellikleri

Bakim  Aile  Yas Egitim Meslek Esin Esin Esin

Veren  (A) Durumu Yast Egitim Meslegi

(Bv.) Durumu

Anne Al 42 Lise Ev 51  Ilkokul Konfeksiyon
Hanimi

Anne A2 47  Universite Ev 48 Universite  Serbest Mes.
Hanimi

Anne A3 52 Lise Ev 53 Lise Emekli
Hanimi

Anne A4 46  Ortaokul Ev 51 Ortaokul Serbest Mes.
Hanimi

Anne A5 52  flkokul Ev 58  Ilkokul Emekli
Hanimi

Anne A6 45 Lise Ev 50  Universite Polis Me.
Hanimi

Anne A.7 55 Ortaokul Ev 60 Ortaokul Emekli
Hanimi

Anne A.8 53 OkurYazar Ev 57 [lkokul Serbest Mes.

Degil Hanim

Baba A9 49 Lise Guvenlik 38 [lkokul Ev Hanimi
Go.

Anne A.10 49 ilkokul Ev 50 flkokul Insaat Iscisi
Hanimi

Anne A1l 47  Tlkokul Ev 57  llkokul Esnaf
Hanimi

Anne A.12 50 Ortaokul Ev 52 Lise Bankaci1
Hanimi

Anne  A.13 31 OkurYazar Ev 35  Ortaokul  Insaat Iscisi

Degil Hanimm

Anne A.14 45  Tlkokul Ev 53  lkokul Sofor

Hanimi

Cizelge 6’ da ulasilan verilere gore; ailede bakim veren yiikiinii {istlenen
ebeveynlerden 13’ii anne ve 1’1 baba (evde anne, hastane, okul, evrak isleri
babada; is boliimii yapilmis). Annelerin yas1 31-55 arasinda ve babalarin yas1 35-

60 arasindadir. Annelerin hepsi ev hanimidir (Herhangi bir iste calismiyor),
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babalarin ise 3’ emekli, 3’ii serbest meslek calisani, 2’si insaat isgisi, 1’i
konfeksiyon iscisi, 1’1 esnaf, 1’1 sofor, 1’1 glivenlik gorevlisi, 1’1 polis memuru
ve 1’1 de bankacidir. Egitim durumlarina baktigimizda annelerin 5’1 ilkokul, 3’1
lise, 3’1 ortaokul, 1’1 iiniversite mezunu ve 2’si okur-yazar degildir; babalarin

6’s1 ilkokul, 3’1 ortaokul, 3’1 lise ve 2’si tiniversite mezunudur.

B. Aile I¢i Yasanan Durumlar Temasina iliskin Bulgular

Bu c¢alismadan elde edilen veriler analiz edildiginde katilimcilarin
engelliligi kabullenme siireci, bakim yikii, aile i¢i iliskiler, psikososyal
Ozellikler, ailelerin kurum bakimina bakis agist1 konularina odaklandiklari
belirlenmistir. Bu konular ayri ayr1 kategoriler olarak ele alinmis, daha sonra bu
kategoriler bir araya getirilerek “Aile I¢i Yasanan Durumlar” temasi

olusturulmustur.

1. Engelliligi kabullenme siireci

Bu calismadan elde edilen veriler incelendiginde, katilimci ailelerin bu
durumu kabullenmekte zorlandiklari, durumu ilk 6grendiklerinde engellilige dair
bilgilerinin olmadigi, hekim ve uzman goriislerinden, egitimlerden ve bir takim
siireclerden gectikten sonra cocuklarinin engel durumunu kabul ettikleri, bazi
ailelerin ise bir sabah uyandiginda her seyin diizelecegini umut ettikleri
goriilmektedir. Ayrica aile tliyelerinin 6zellikle de annelerin kabul siirecinde sok,
inanmama, bliylik lizlintii duyma, aci, depresyon, i¢ine kapanma, dine siginma,
kendini sug¢lama, caresizlik, mucize bekleme, zaman geg¢tikge durumu
kabullenme, duruma dair bilgi toplama ve ¢6zliim iiretme gibi tepkiler
gosterdikleri belirlenmistir. Asagida konuyla iliskili olarak ornek alintilara yer

verilmistir.

“Ben her zaman soyliiyorum onla yasamayr ogrendim ama kabul etmeyi
ogrenemedim. O kelimeyi o ciimleyi kurmak bana ¢ok zor geliyor. Bana hep
dediler ki iyi bir egitim alirsa yasitlariyla beraber okula baslar, diizelecegini
umut ettim. Oglum okula basladiginda kabullenmeyi, o yikilmayr anladim.
Duydugumda hastalandim zaten, hani ilk kez duymadim ama ilk kez fark etmigtim.

Ben sadece agladim hocam, giinlerce agladim. Ama bir giin dedim ki aglamakla
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bir sey olmuyor, toparlan! Bu ¢ocugun senin aglamana degil, sana ihtiyaci

var”(Bv.2).

“Ben ilk dgrendigimde 6lmek istedim, insan kabullenmiyor. Ashinda ilk
zaman annelere egitim verilmeli, anne kabullenmeyi o&grenmeli once. Ben
kendime bir sey yaparsam bu ¢ocugum ne olacak, digerine ne olacak. Kendi
kendimi toparladim. Cok diisiindiim, ¢ok okudum, ne yapabilirim arastirdim.
Herkesten destek istedim. Doktorlarin yasamaz dedikleri kizimi 27 yasina

getirdim”(Bv.7).

Birgok ailenin engel durumunu kabul etme siirecinde dini inaniglarinin agir
bastigi saptanmistir. Katilimcilar, bu durumu Allah’in verdigine ve sabirla
karsilandiginda ise bir miikadfatinin olacagina inanmaktadirlar. Bunun yani sira
Allah’in bu hastaligi verdigi gibi sifasini da verebilecegine dair umutlarinin
oldugunu belirlenmistir. Asagida konuyla iliskili olarak o6rnek alintilara yer

verilmistir.

“Benim hi¢ saglhklh bir cocugum olmadigi i¢in hani aradaki farki
bilemeyecegim. Ilk 6grendigimizde ben aglama krizine girdim, inanmadim. Baska
doktorlara gotiirdiim %5 gordiikleri kesinlesti. Cok kotii hissettim, ileriyi
diistindiikce endiselendim, giinlerce agladim. Cok c¢aresizsin, ¢okiiyorsun, ruh
halin ¢ok kétiilesiyor, uykularin kaciyor. Uziintiiden hizla kilo kaybettim. Hig¢
kimseye de kizamiyorsun ¢iinkii sen yaptin. Ben bunu yaradana siginarak
atlattim, bizi anne baba yaptigi i¢in de siikiir ettim. Bende hep umut oldu, hala da
var. Sifa Allah’tan, veren de O, alan da O”(Bv.6).

“Kabullenmek ¢ok zor oldu ilk basta tabi. Ilk tepkim kabullenemedim,
gecici bir sey zanmettim. Zamanla farki kapatip ger¢i doktor da bana oyle
soylemisti, zamanla farki kapatip yasitlarina yetisecek dedi. Ben de o umutla
vasadim ama zamanla ¢ocugumuzun farkli oldugunu anladik tabi. Allah’in

takdiri, O ne derse o. Bizim imtihanimiz da buymus”(Bv.3).

Bu calismada katilimcilar, kendi yasadiklari sorunlarin baska insanlar
tarafindan da  deneyimlendigini  gordiiklerinde  yalniz  olmadiklarini,
anlasildiklarin1 ve giiglendiklerini hissettiklerini ifade etmislerdir. Asagida

konuyla iliskili olarak 6rnek alintilara yer verilmistir.
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“Zor dogum oldu zaten, dogar dogmaz fark etti doktorlar. Bir yasina
geldigi zaman anladim diger biiyiittiigiim ¢ocuklarla alakast yok. Basta yikim
oldu benim i¢in hayata kiistiim ama sonra ozel egitime bagslayinca daha agir
cocuklart gérdiim. Onlart goriince dedim ki onlar insan degil mi? Onlar da
anadir, onlar nasil sabir ediyor, hasta ii¢ ¢ocuga bakiyor ben bir ¢ocukla sanki
diinya ¢ékmiig gibi davraniyorum. Bunlar: gérdiim ya ondan sonra bana bir sabir

geldi” (Bv.§).

Bu calismada, ailelerin engel ve engellilikle ilgili bilgilerinin olmamasi
nedeniyle tani slirecinde ¢ok bilingli olmadiklar1 goriilmektedir. Asagida konuyla

iligkili olarak 6rnek alintilara yer verilmistir.

“Ilk zamanlar algilayamadim, engelli nedir acikcasi bilgim de yoktu.
Oglum akcigeri tek dogdu, doktorlar “annesi, oglun ameliyat olacak normal
cocuk gibi bekleme bu é6zel bir ¢ocuk olacak” dedikleri zaman herhalde dedim
ameliyatlarindan dolayr boyle soyliiyorlar. Uziilmedim ciinkii ameliyattan sonra
diizelecek goziiyle bakiyordum ama oyle olmadi. Sorunlar azalmad:, daha da
cogaldi. Diger oglum gibi degildi. Zamanla bunun normal bir ¢ocuk olmadigini
ozel bir ¢cocuk oldugunu kabullendim”(Bv.1).

“[lk zaman doktorlar saglam bir seyi yok dediler ben iistelemedim, tamam
ivi, bir seyi yok dedim. Kiicgiikken isitme konusunda bir sikintisinin oldugunu fark
etmistik. O zamanlar Elazig’in ilgesinin koyiindeydik tabi, testlerden falan
haberimiz yoktu. O zamanki bildigimiz seylerle su ankiler ayni degil tabi, biz de
biraz cahildik, bilmiyorduk. Istanbul’a gelince hastane hastane gezdirdim
oglumu. Doktorlar otizmli deyince kendimi kaybedip ogluma vurmusum, neden
vaptim bilmiyorum. Kabullenemedim, ¢ok zor bir durum. Bu siirekli, 6miir boyu
sizinle olacak, iyilesmeyecek. Her yere gotiirdiim ama careler tiikendi tabi,

caresizlik hissettim”(Bv.9).

“Beni ¢ok kotii etkiledi, hamileyken test yaptirmadik o yiizden dogumla
birlikte ogrendim. Ben ¢ok iiziildiim ¢iinkii bir oglum vard, bir kizim olmasini ¢ok
istiyordum o da boyle olunca ¢ok iiziildiim. Dogum yaptigim hastanede doktorlar
bebegi odaya getirdiklerinde down sendromlu diye soylediklerinde kaynanama bu

nedir, hastalik midir diye sordum. O da bana boyle ¢ocuklar engellidir, benim
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eltimin de var boyle ¢ocugu dedi, onlar daha once gormiisler biliyorlard:, ben

bilmiyordum”(Bv.13).

Calismaya katilan bazi aileler, bebek dogmadan once ¢ocuklarinin engelli
oldugunu 6grendikleri ve doktorlarin isterlerse hamileligi sonlandirabilecekleri
tekliflerine karsi gelerek bebegi dogurmakta israr ettiklerini ifade etmislerdir.
Engelli bebegin gelisinin onlarin hayatlarina nese ve mutluluk kattigini ifade
etmislerdir. Bu diislincede olan ailelerin ¢ocuklarinin engel tiiriine ve derecesine
bakildiginda diger katilimcr ailelerin ¢ocuklarina gére daha hafif derecede oldugu

ve ailelerin siiregte ¢cok zorlanmadiklar1 goriilmektedir.

“Engelli birilerini gordiim ama engelliler hakkinda pek bilgim yoktu.
Engelli ¢ocuklar: da severdim, annelerini babalarini ¢ok sansli gériirdiim. Allah
katinda yiiksek bir yerdeler. Zorlugu ¢ok ama tadi da ¢ok giizel. Doktor dediginde
down sendromlu olacak diye, ilk hissettigim sey bana bir sey olursa ¢ocuguma ne
olacakti. Doguncaya kadar nasil bakacagim, nasil olacak kaygilart vardi ta ki

onu gorene kadar, onun tadini alinca tam gaz devam ettik, korkmadik,

tiziilmedik” (Bv.11).

“Keskem hi¢ olmadi. Doktor bana ¢ocugun down sendromlu dedi ama ben
onun ne oldugunu bilmiyordum, arastirip o6grendim. Esim hi¢ etkilenmedi,
hamileyken ogrendigimizde bile bir an tereddiit etmedi, heyecanla bekledi
oglumuzu. Bence oglumuzun varligit hayatimizin daha iyi olmasim sagladl,
oglumdan once ¢ok monotondu her sey. Oglum saglikli olsaydr ¢ocuklarimin veya
bizim nasil bir bakis agisinda olurduk bilemiyorum, simdi daha yumusak kalpli

cocuklarim” (Bv.12).

2. Bakim Yikii

Bu calismada, ailelere engelli cocugunuz ihtiyaglarini kendi karsilayabiliyor
mu yoksa bir yetiskine bagimli m1? sorusu yoneltildiginde goriismeye katilan
biitiin ailelerin c¢ocuklarinin bagimsiz olarak ihtiyac¢larini karsilayamadiklarinm
ifade ettigi saptanmigtir. Bakim yiikiinii iistlenen ebeveynlerle yapilan
goriismelerde bakim yiikiinii istlenen ebeveynin c¢ogunlukla “anne” oldugu
goriilmektedir (Tablo 3). Goriisme yapilan babadan bakim ylikiiniin es ile
paylasildigi, ev disindaki sorumluluklarin baba tarafindan ev i¢i sorumluluklarin

ise anne tarafindan yerine getirildigi bilgisi alinmistir.
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“Cocugum bana bagh, siirekli kontrol etmem gerekiyor. Ihtiyaglarini hep
ben karsiliyorum. Baba ¢alisan bir birey oldugu icin aksamlari destek veriyor
ama genelde hep benimle yani, 24 saat benimle diyebilirim, gece bile biz
beraberiz” (Bv.4).

“Yok, hi¢birini kendisi yapamiyor sadece yemegini kendisi yiyor. Tuvalet,
giyinme, banyosu, viicut temizligi hepsini annesi yapiyor. Esim zevkle bakiyor
oglumuza, hi¢ zorlanmiyor. Simdiye kadar hi¢ sikdyet etmedi. Stirekli arkasinda,
stirekli onu savunur, kimseye de laf dedirtmez, yardim da istemiyor. Ben de
hastane, okul, rapor islerini hallediyorum onu da esim yapamiyor, nerden nasil

vapacagini bilmiyor” (Bv.9).

Calismada elde edilen veriler incelendiginde, aile bireylerinin bakim
yiikiinii ilistlenen ebeveyne destek vermesi, bakim yiikiinii iistlenen ebeveynin
kendisini iyi hissetmesine, bu durumu yiik olarak algilamamasina neden oldugu
belirlenmistir. Ayrica destek alinan durumlarda bakim yiikiinii iistlenen ebeveynin

kendisini yalniz hissetmedigi ve “biz” duygusunun gelistigi belirlenmistir.

“Cocugumuz biiyiidii artik kiiciikken ki gibi her seyini biz yapmiyoruz,
banyosunda ve biiyiik tuvaletinde biz yardim ediyoruz. Babasi ve ablasi da
yardim ediyor. Evde kim miisaitse o yapiyor. Viicut temizligini, epilasyonunu
baba yapiyor, erkek ¢ocugu c¢iinkii. Sorumluluk giindiiz bende ama gece ya da
hafta sonlart babada. Ben sansliyim diyebilirim, kizim olsun, esim olsun, kendi

anne babam olsun bana yardim ediyorlar”(Bv.10)

“Benim onceligim oglum oldu ama ailecek onceligimiz oldu. Ablalart onun
icin en iyisini yaparlar, esim desen o da aynmi. Yasam gseklimiz, planlarimiz,
standartlarimiz hep onu goz oniinde bulundurarak yapiyoruz. Ailecek oyleyiz ve

zevkle yapryoruz”(Bv.12).

Calismada, ¢cocugunun engel tiirii ve derecesi daha hafif diizeyde olan bazi
katilimcilar, c¢ocuklarinin ihtiyaglarim1 karsilarken ¢ok zorlanmadiklarini ve

birinin yardimina ihtiya¢ duymadiklarini ifade etmislerdir.

“Hepsini bagimsiz yapamiyor tabi, ben yardim ediyorum. Banyosunda
vardim ediyorum, ona da ogretiyorum. Kendi basina bagimsiz hareket edemez.

Evin i¢inde ihtiyaglarimi giderebiliyor ama disarda yalniz birakamam. Cocuguma
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bakmak bana zor gelmiyor simdilik, birinin yardimina ihtiya¢ duymuyorum. Cok

zor durumda kalirsam esim yardim ediyor”(Bv.11).

“Bagimli diyebiliriz, yart yariya diyelim. Bazi becerileri yeni yeni
ogreniyor yapamadiklarinda da ben yardim ediyorum. Bana yardim eden yok,
ben yapiyorum. Cocuklar égrenci, babasi iste, daha ¢ok benimle vakit gegiriyor.
Cok da yardima ihtiya¢ duymuyorum, onun her seyini ben seve seve yapiyorum
zaten. Evin igleri kalmis ¢cok da énemli degil yani is yapilir her zaman, énceligim

oglum”(Bv.12).

“Cok kisisel bakim olmadig: siirece kendisi yapabiliyor, digerlerini de ben
destekliyorum. Haliyle daha deneyimli bir anneyim, ti¢iincii kizim, zor gelmiyor
onunla ilgilenmek. Ben ona da 6gretiyorum, nasil yapacagim falan. Kizimda dil
konusma bozuklugu oldugu icin oyle agir bir engeli yok, o yiizden de bana yorucu

gelmiyor ve birinin yardim etmesine de ihtiya¢ duymadim hi¢”(Bv.14).

Katilimcilardan bazilari, ¢ocuklarinin bakim veren ebeveyne daha fazla
baglandigini ve giinliik ihtiyaclarinin karsilanmasi1 sirasinda dahi diger
ebeveyninin kendilerine yardimci olmasina izin vermedigi ve israrla anneyi

istediklerini ifade etmislerdir.

“Bakima ihtiyaci var tabi, her seyini ben sagliyyorum. Suan saghgim iyi
oldugu igin yardimci oluyorum ama ileriki zamanlarda birine muhta¢ olursa,
nasil olacak bilmiyorum. Babasi yardim ediyor ama sadece hafta sonlart o da
simirli. Cocuk ¢ok az goriiyor babayi, ¢ogu zaman babasini da istemiyor. Bana
¢ok baglh her seyi hep annem yapsin istiyor. Ciinkii hep 7/24 beni goriiyor,
babasinin yapabilecegi bir seyde bile “hayir annem yapsin diyor”. Otizmlilerin

takintilarindan biri zaten, bana ¢ok bagli”(Bv.3).

Calismadan elde edilen veriler incelendiginde, uzun yillar engelli
cocugunun biitlin ihtiyaglarin1 karsilayan annelerin, emekli olduktan sonra
eslerinin de bakim siirecine dahil olmasini istedikleri belirlenmistir. Bunun
altinda yatan nedenler ise ¢ocugun tek bir ebeveyne bagimli olmasi, annenin
bakim yiikiiniin altinda ruhsal ve fiziksel olarak yipranmasidir. Ayni1 zamanda
“Ya bana bir sey olursa” kaygisi yasayan annelerin, ¢cocugun tek bir ebeveyne
bagimli kalmamasi icin diger aile liyelerinin de bakim yiikiinii paylagsmasini

istedikleri belirlenmistir.
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“Artik ¢ildiriyordum, bir seyi de sen iistiine al be adam diye yillarca
soylendim. Oglumun ihtiya¢larinin pesinde kosmaktan kendimi unuttum. Kendime
zaman aywramadim. Baba emekli oluncaya kadar hep bendim ilgilenen. 20 yil,
dile kolay. Emeklilikle beraber babaya da yiik attim. Sag olsun simdi o da
sorumluluk aldi, ben de biraz nefes aldim. Su an ortaklasa yapryoruz ¢iinkii
oliimlii diinya. Yarin belki benim basima bir iy geldi, belki hasta oldum, belki
ameliyat oldum. Bu ¢ocukla kim ilgilenecek. Benden baska birine de aligsmasi

lazim”(Bv.)5).

“Hepsini ben yaptirtyorum, yemegi, giyimi, banyosu, tiragini, gezdirmesi
hepsi bende. Baska kimse bakamaz, hem bakamiyorlar hem de zor geliyor
herkese. Bazen oglum kriz geciriyor bagiriyor, evdekiler hemen sussun istiyorlar,
bana “bagirtma, sustur” diyorlar. Sanki bu ¢ocuk sadece benim iizerime
zimmetli. Bazen de kiziyorum evdekilere, belki bana bir sey oldu kim ilgilenecek
bu ¢ocukla, biraz da siz ilgilenin size de alissin kardesiniz diyorum. O zaman tabi
ilgileniriz diyorlar. Ben de istiyorum ki simdi de bana destek olsunlar, ama

olmuyorlar”(Bv.8).

3. Aile i¢i iliskilerde Yasanan Durumlar

Bu calisma kapsaminda yapilan goriismeler sirasinda bazi katilimcilarin
cocuklartyla ilgili durumlar paylastiklarinda duygulandiklar1 ve agladiklar
gbzlenmistir. Aileler ¢ocuklariyla ilgili konularda ¢ok hassas olduklarini ve bu
konularin kendilerini ¢ok iizdiiglinii ifade etmislerdir. Bunun yani1 sira aileye
engelli bir bireyin katilmasi aile islevlerinde degisim, aile igi iliskilerin yeniden

diizenlenmesi ve ailede yeni bir denge olusturma siireci meydana getirmistir.

“Cok degistirdi tabi ki, biitiin yasam sartlarimizi her seyimizi oglumuza
gore endeksledik. Eskiden cekirdek aile olarak katilirdik her etkinlige simdi ozel
oglumuzun durumuna goére plan yapiyoruz. O rahat etmeyecekse birimiz hep
onunla kaliyoruz. Once oglumun rahati sonra biz. Cok enderdir boyle hani

tigtimiiziin bir arada bir yerlere gidip bir seyler yapmasi”(Bv.1).

“Cok fazla etkiledi, bir kere kari-koca iliskinizi ¢ok fazla etkiliyor. O
zamana kadar evinizin icinde bir diizen var, bir birliktelik var. Biz mesela ¢cok
gezen bir aileydik, her yere kizimizla giderdik, onsuz bir program yapmazdik.

Ama ozel oglum hayatimiza girince hayat bambagska bir noktaya geldi ¢iinkii hi¢
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durmuyordu. Oglumla beraber ¢ok degisik bir hayat basladi, her seyi bir arada
vaparken ayri ayrt yapmaya basladik”(Bv.2).

“Mutlaka olumsuz etkiliyor yani ¢iinkii bu bir giinliik bir olay degil yani.
Bizim é6zel hayatimizi komple etkiledi. Tamamen ona bagli yasiyoruz, onunla

vasamayi kabullendik her seyimizi ona gore ayarlamaya ¢alisiyoruz”(Bv.3)

“Qoo iliski mi kaldi, kopuyorsun her seyden. Ozel cocugumu éyle bir
sahiplendim, kavradim ki diger ¢ocuklarim ikinci planda kaldi. Ozel ¢ocugumun
egitimleri sirasinda ¢ok haksizlik yaptim onlara. A¢ birakmadim, temizligine,
giyimine hep dikkat ettim ama duygusal anlamda hem onlari hem de egimi geriye
ittim. Esim bu siiregcte bana ¢ok yardim etmedi ama oniime de ge¢medi. Yapma,
etme, gotiirme demedi. Esim ozel ¢ocugumuzla nasil ilgilenecegini bilemedi ama

maddi ve manevi anlamda bizi hep destekledi” (Bv.)5).

Calisma kapsaminda bazi katilimcilar, aileye 6zel gereksinimli bir ¢ocugun

katilmasinin aile iiyeleri arasinda paylasimi ve iletisimi arttifini ifade etmislerdir.

“Cok sey katti bize hocam, evin nesesi artti. Daha yakin olduk, onun
sevgisi, onun giizelligi bizi daha ¢ok bagladi birbirimize diyebilirim. Daha farkli,
huzurlu bir ortamimiz oldu. Ben daha sosyaldim o biraz kisitlandi sadece ama

yine o beni yormadi yani”(Bv.11).

“Ozel oglumun varligi bakis acimizi degistirdi hem aile ici hem disariya
vonelik bakis agimizi genisletti, paylasimlarimiz artti diyebiliriz. Bir evcil
hayvan, bir engelli ¢ocuk hepsi iste kalp yumusakligina vesile oluyorlar bence,

saf ve temiz duygular. Insanoglunun en temiz hali bence her eve lazim”(Bv.12).

“Kardesi dogdugunda kizim 2 yasindaydi ¢ok algilayamadi kiigiiktii zaten
ama esim benden once kabul etti. Ben ne bilim biraz daha grip gibi zannettim
herhalde gececek diye diisiindiim. Esim benden daha ¢ok kabullendi. Oglumun
otizmli olmasi hi¢ sorun olmadi, hatta daha ¢ok kenetlendik. Esim eviyle daha

fazla ilgilenir hale geldi”(Bv.10).
a. Esler arasindaki iliski

Bu caligma kapsaminda yapilan goriismelerde annelerin ¢ogu, engelli
cocuga bakim verme siirecinde yalniz olduklarini, eslerinin bu siirece daha az

dahil olduklarin1 ifade etmislerdir. Toplumun kadina yiikledigi roller ve
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sorumluluklar daha yogun bir sekilde karsimiza g¢ikmaktadir. Isten ayrilma,
cocugun bakimi ve ev islerinden kadin sorumluyken erkegin evin maddi yiikiinii

istlendigi goriilmektedir.

“Bu stirecte egim yoktu ki, oyle ¢cok destek veremedi. Ama belki ben kendimi
boyle kandirdim. O veremedi belki de vermek istemedi. Belki de onun da
uzaklagsmayt sectigini diisiintiyorum benden degil ama ¢ocuktan en azindan.
Boylece her sey kendiliginden bana kalmis oldu, evde ben, okulda ben, hastanede
ben, ¢ocuk agladi ben, durmadi ben, hep ben yani! Nasil olsa evde her seyi bir
halleden var”(Bv.2).

“Esimle evde gec¢irdigimiz zaman ¢ok az. Esim ¢ocukla daha az vakit
gecirdigi i¢in bu durumu daha ¢abuk kabullendi. Evde ¢alismayan ben vardim,
haliyle biitiin gorev bana diistii tabi. Esim ¢ocuga bakmay: bir nevi annenin
gorevi olarak gordii her zaman. Bahanesi de hazirdi, ben ise gidiyorum
biliyorsun, evde c¢ok vakit gegirmiyorum. Sanki ¢ocugu yetistirmek annenin

goreviymis gibi, zaten toplumumuzda da olan bir sey degil mi?” (Bv.3).

“Esim ¢ok camimi yakti, bu siirecte hi¢ yamimda olmadigi gibi bir de
kendine ozel ilgi, bakim bekledi. Ilk déort yilim zehirdi benim icin. Her seyle ben
miicadele verdim, saglik, egitim, kosturmaca, raporlar hep bendeydi. Her seye
kizim igin katlandim. Egimin sadece maddi destegi oldu o kadar, manevi olarak

hi¢ yanimizda olmadi, ne benim ne de kizlarimin”(Bv.14).

Esinden destek gérmeyen annelerin kendilerini daha da c¢ok ¢ocuklarina
adadiklari, kadinlik rollerini ikinci plana attiklari, dnceligi engelli cocuga sahip
anne roliine verdikleri belirlenmistir. Dolayisiyla bu katilimcilarin kadin olmay1
bir tarafa birakip anneligi tercih ettikleri gozlenmistir. Eslerinden destek
beklerken eslerinin ihanetiyle karsilagtiklarini, kendilerini duygusal olarak daha
da yipranmis ve haksizliga ugramis hissettiklerini ifade etmislerdir. Goriisme
sirasinda da bu duygularim1 aktarirken gozyaslarina hakim olamadiklari

gbzlenmistir.

“Esim bu siirecte hi¢ yanimda olmadigt i¢in bir giin dayanamadim, isyan
ettim. Sen onceligim degilsin, evlendigim zaman evet sendin ama simdi eksenimde
kizlarim var, onceligim onlar. Hepsinin ayri ayri ilgiye ihtiyaglart var, senin

yvemeginden once onlarin hayatlart var, énemli olan onlar dedim. Hem bizimle
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ilgilenmiyor, destek vermiyor hem kizlarina deli diyor hem de bunlar yetmezmis
gibi Suriyeli kadin getirecegim eve, senden ayrilacagim diyor. Ben bunlara

kizlarim igin katlandim”(Bv.14).

“Bu miicadelenin i¢inde esim c¢ok olmadi, sadece maddi anlamda destek
oldu bize. Manevi olarak desteksiz kalryordum. O hastane siireglerinde de zaten
beni aldatmaya baslamisti esim. Ustelik bir de bu durumla ugrasmak zorunda
kaldim ben. Hem kizimla, hem aileyle, hem esimle miicadele verdim. Esim bu
stirecte destek olmadi bize, kostek oldu. Beni baska sorunlarla da ugrasmak

zorunda birakti. Ama biitiin bunlara ragmen yikilmadim, ayaktayim”(Bv.7).

“Esim bana sen niye degistin, niye bana karsi soguksun, neden uzaklastin
benden. Dedim ben de ben o c¢ocukla mi ilgilenecegim yoksa seninle mi
ilgilenecegim. Zaman yetmiyor ona hocam, eski hayatimizla yeni hayatimiz ¢ok
farkli. Cocuga dort dortliik bakmam lazim yani, gece agliyor ben gidip onun
yaninda yatiyorum”(Bv.8).

Bazi katilimcilar, engelli bir ¢ocuga sahip olmanin esleri ile iliskilerini
degistirmedigini, var olan birlikteliklerinin sevgi ve saygi c¢ercevesinde devam

ettigini ifade etmislerdir.

“Bizim iliskimiz oturmus bir diizendeydi. Iyiydi, hep orta yolu bularak
hareket ettik. Eskiden daha sosyaldik, 6zel ¢ocugumuzun olmasiyla sadece bu
kisitlandi. Bundan baska degisen hichir sey olmadi. Arada sevgi, saygi hi¢
bitmedi. Ozellikle esimin bana karst olan sevgisi saygisi asla bitmedi, daha da

cogaldi”(Bv.1).

“Beni aglatacaksiniz siz, kararlisiniz. Biz ¢ok severek evlendik ve mutlu da
bir evliligimiz var. Esimle ¢ocugumuz neden boyle tartismasina hi¢ girmedik
sadece tek diisiindiigiimiiz ¢ocugumuzun gelecegi icin endiselenmekti. Baska
ailelerden sunlart da duydum; ¢ocugun engelli oldugu d&grenildiginde anneye
birakip gidenler var, ayrilanlar var. Biz de béyle seyler olmadi. Biz ¢ocuklar igin

¢ok endiselendik ve ne yapabiliriz derdine diistiik”(Bv.6).

“Esimle olan paylasimlarimiz degismedi. Belki bu ¢ocugun engel tiiriine
gore agirligina gore degisebilir. Bizde olmadi herhangi bir sorun ama etraftan
gordiigiimiiz, duydugumuz oluyor tabi, “sizinle mi ugrasacagim” deyip de engelli

cocugunu birakip giden babalari, esini aldatanlari falan. Allah korusun biz de
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bunlar yasanmadi. Esim oglumuz daha dogmadan odasint hazirladi, en iyi
esyalart aldi, planlamalar yapti. Esimin bu yaklasimi beni ¢ok mutlu etti. Esim
maddi konuda sikmadi, ben manevi konuda iisenmedim, yaptim. Hala da oyleyiz

cok stikiir”(Bv.12).

“Esimle paylasimimiz hi¢ degismedi, 12 sene oldu ayni sekilde hatta daha
da baglandik”(Bv.13).

b. Cocuklarla iliskiler

Calisma siirecinde bazi katilimcilar, normal gelisim gosteren ¢ocuklarinin
kendi ¢ocukluklarini yasayamadigini, anneye veya babaya simaramadiklarini,
engelli kardesin golgesinde kaldiklarini, kendilerini istenmeyen ve dislanan ¢ocuk
olarak algiladiklarini ifade etmislerdir. Bu siirecte anne baba olarak utanarak da

olsa onlardan fedakar olmalarini istediklerini dile getirmislerdir.

“En ¢ok kizima olan oldu diye diisiiniiyorum bazen. Ondan vicdan azabi
duyuyorum, ona yeterince vakit ayiramadim. O her seyi kendisi yapti oldu yani.
Bazen kizimin serzenisleri oluyor, ben ¢ok erken biiyiidiim diyor mesela. O
konuda kendimi c¢ok eksik hissediyorum yani bazen egit davranmadigimi da

diistintiyorum yani, hep oglum oldugunu diigiiniiyorum hala da oyle” (Bv.2).

“Oldu tabi ki abi de ¢ok etkilendi bu durumdan haliyle biz devamli 6zel
oglumla ilgilenmekten saglikli olan oglum bir kenarda bir késede kalmak zorunda
kaldi mecburen. Ciinkii hastane siireclerimiz ¢ok oldu. Ister istemez araya
mesafeler girdi, iletisimsizlik girdi, ilgisizlik girdi. Cok ihmal etmemeye ¢alistik
olabildigince ona da zaman aywrdik ama biiyiik oglumu bir giin psikologa
gotiirdiigiimiizde resim ¢izmisti. Ozel oglum, baba, anne yan yana biiyiik oglum
arkada, boyle bir resim ¢izmisti. O beni ¢ok etkilemisti, ¢ok tiziilmiigtiim. Kendini
hep geri planda hissetmis. Abi saglikli oldugu icin, biiyiidiigii i¢in, o kendi
basimin ¢aresine baktigi i¢in onu kendi haline biraktik ve biz iiciimiiz beraber

olduk(Bv.1).

“Cocuklarim da etkilendi. Kiiciik kizim iki yasindaydi ozel oglum dogunca
onunla hi¢ ilgilenemedim, onu ihmal ettim, hasta ¢ocukla ilgilendim. Tek
hayatimda pismanligim odur, neden oyle davrandim; o ¢ocuk iyidir bu hastadir

ama sonra sonra anladim ki o da c¢ocuktur onunla da ayni ilgilenecektim.
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Psikolojisi bozuldu onunda, simdi iyidir ama bana karst kin duyuyor hocam.

Ablasini anne biliyor beni degil, ben olsem aglamaz” (Bv.8).

“Cocuklar ozel kardeslerini kabullenmekte cok zorlanmadilar. En kiiciikleri
oldugu icin bebeklikten gordiiler o farkliliklari, o yiizden onlara normal geliyor.
Hi¢ ona engelli gibi davranmazlar. Evde iliskileri iyi ama hi¢ disarda aktivite
vapmadilar, beraber gezip, oynamadilar. Ben onlardan bunu ¢ok bekledim, onu
vapmadilar. (Anne biz orda eglenecegiz bir de kardesime bakamam, simdi
durmaz, bizi dinlemez... BU tepkileri aldim hep). Siz anlayisl olacaksiniz, fedakar

olacaksiniz diyorum hep abilerine” (Bv.5).

Cocuklarin neden fedakar olmali? Sorusuna verilen cevapta; caresiz
kaldiklar1 ve g¢evrelerinde yardim isteyecek kimse olmadigi i¢in normal gelisim
gosteren ¢ocuklarinin omuzlarina onlarin fikrini sormadan bu yiikii biraktiklar: ve

onlara bu sorumlulugu yiikledikleri bilgisine ulasildu.

“Onlar her seyi becerebiliyor, ozel ¢cocugum yapamiyor. Ona kiyamiyorum
iste hasta oldugu i¢in. Kiyamadigimda... Bu da yanlis biliyorum ama benden hep
bunu duydular, siz biiyiiksiiniiz, dikkat edin, abilik edin. Onlar da ¢ocuktu ama
erken sorumluluk verdim. Baska kimse yok mecbur onlara verdim sorumlulugu.
Zaten hep diyorum engelli kardesi olanlar istemeden, kendi istekleri disinda,
haberleri olmadan omuzlarina, sirtlarina o kadar agir bir yiik biniyor ki. Hig
onlara sorulmuyor engelli bir kardes bakmak ister misiniz? Aile olarak
kenetlendik, paylasimlarimiz da oldu tabi ama 6zel ¢ocugumuza kosturmaktan

bazen ¢ocuklar: ihmal ettigim zamanlar da oldu”(Bv.5).

Caligsma siirecinde bazi katilimcilar, ¢ocuklar1 arasinda herhangi bir ayirim
yapmadiklarini, engelli olan ve olmayan ¢ocuklarina esit davrandiklarini, normal
gelisim gosteren ¢ocugunun gelisimini ihmal etmediklerini belirtmislerdir. Bunun
yani sira bazi anneler, cocuklar1 bu siirecten etkilenmesin diye hepsiyle ayr1 ayri
ilgilendiklerini, sonu¢ olarak kendi sagliklarini ve kendi ihtiyaglarini géz ardi

ettiklerini ifade etmislerdir.

“Oglum en biiyiik destek¢imdi, o daha c¢abuk kabullendi kardesini ¢ok
seviyor, kizim da oyle hasta oldugunda gider abisinin yatagina yatar. Aramizdaki
bag kuvvetlendi, kesinlikle benim engelli kizim var oglum sen sagliklisin deyip

onu ihmal etmedim”(Bv.7).

62



“Diger ¢ocugumu ihmal ettigimi zannetmiyorum. Bir denge kurduk, aile
icinde. Kizimizin bu durumdan olumsuz etkilenmemesi icin de onunla bas basa

paylasimlarimiz oluyordu”(Bv.10).

“Biiyiik kizimla oglumu hi¢cbir sekilde ihmal etmek istemedim. Etmedigim
icin de kendim ¢ok yprandim. Onlara kiiciik kizimin bu durumunu
hissettirmedim. Her tiirlii yanlarinda oldum, hi¢ ihmal etmedim bir yandan da
kiiciik kizimin pesinde gittim, bir yandan evde yeterli olmaya c¢alisttm. Ama

kendim ¢ok ¢ok inanilmaz derecede yiprandim”(Bv.4).

Bazi katilimcilar, normal gelisim gosteren ve yasi daha biiyiikk olan
cocuklarinin gelisimi ve ruh saghigi agisindan endise yasamadiklarini, ¢linkii bu
durumu anlayabildiklerini ve kiigiik bir ¢ocuga gore daha bilingli ve anlayisi
olduklarin1  belirtmislerdir. Ayrica bu ailelerde normal gelisim gdsteren
cocuklarin da engelli kardesleri igin ellerinden gelen ¢abayi sarf ettikleri, anne
ve babanin ilgisini ve zamanimi engelli ¢ocuga vermesini olumsuz

karsilamadiklar kaydedilmistir.

“Diger ¢ocuklarim biiyiikler, aralarinda ¢ok yas farki var. O yiizden onlar
daha bilingli. Onlara sizin aklimiz basinizda, kendi ayaklarinizin iizerinde
durabilirsiniz,  kardesinizle ilgilenmem  gerekiyor dedigimde anlayisla
karsiladilar. Ben de oylelikle kizimla daha ¢ok ilgilenebildim. Diger ¢ocuklarimin
biiyiik olmasi avantaj oldu”(Bv.11).

“Benim onceligim oglum oldu ama ablalari icin de oyle. Kizlarimin yaslari
biiyiik olunca onlarda seve seve ilgilendiler. Kardesleri icin en iyisini yaparlar.
Yasam seklimiz, planlarimiz, standartlarimiz hep onu goz oniinde bulundurarak

vapiyoruz. Ailecek dyleyiz ve zevkle yapiyoruz”(Bv.12).
C. Yakin cevreyle iliskiler (akraba, arkadas, komsu)

Calismaya katilan bazi anneler, engelli cocuga bakim siirecinde kendi
ailelerinden maddi ve manevi destek goriirken, esleri ve eslerinin ailesinden
herhangi bir destek gormediklerini, engelli ¢ocuga sahip olduklar1 igin

dislandiklarini ifade etmislerdir.

“Babaanneyle dede yedirme olsiin, bu zaten her yedirdigini kusuyor birak

vedirme olsiin dediler. Bu benim ¢ok zoruma gitti. Amcalarindan ve biiyiik
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goriimcem ogretmen oldugu halde ondan da ayni tepkiyi aldim, keske olse

dediler. Bir anne olarak bunlar beni yikti. Ama eltilerim hep destek¢imdi” (Bv.7).

“Benim kendi ailemin destegi oldu, hem maddi hem manevi. Cocuklarimi
kosulsuz kabul ettiler, giivenle birakacagim tek yer kendi ailem. Egimin ailesi
kiigiik gordii, dalga gec¢ti. Rehabilitasyona gittigimizi kimse bilmiyor mesela,
buraya geldigimi kaynanam bilse deli okuluna gidiyor der, bana ve ¢ocuklarima

baski yapar. Tutucu, geri kafalilar ¢iinkii kadin onlar i¢in eksik etek”(Bv.14).

“Kendi ailemle sorun yok ama esimin ailesinde de ashinda oglumuzu

kabullenemediler bence”(Bv.10).

“Hastane siireglerinde esim yine destek olmadi. Olecekse élsiin kalacaksa

alsin bu ne siirekli hastanelerdeyiz dedi” (Bv.14).

Bu calismadan elde edilen veriler incelendiginde, engelli ¢ocuga sahip
olmalar1 nedeniyle aile iiyeleri en yakin akrabalari tarafindan dislandiklari,
istenmedikleri, goriilmedikleri, bu nedenlerle yogun diizeyde iiziintli hissettikleri,
kendilerine gdsterilen bu tutumu affedemedikleri belirlenmistir. Ozellikle anneler
kendi ailesi tarafindan bu tiir tutumlara maruz kaldiklarinda daha kirilgan
hissettiklerini ve iglerine atarak, agladiklarini esin ailesi tarafindan ayni tutuma

maruz kaldiklarinda ise daha savunmaci tepkiler gosterdiklerini ifade etmislerdir.

“Bircok insan ¢ikti hayatimdan, farkli insanlar girdi. En yakinindan bile,
kardeslerinde bile istenmeyen oluyorsunuz. Artik anladim ki kardesimde bile ¢ay,
kahve i¢me liiksiim yok. Kalbimin kirildigi donemler, istenmedigimi fark ettigim
donemler ¢ok oldu. Beni mutsuz eden insanlarla degil de beni anlayan, kabul
eden insanlarla ¢ay, kahve igtim. Gittigim yerlerde, oturdugum kafelerde ogluma
daha fazla ilgi var, sevgiyle yaklasim var. Bunu gittigim en yakinimin evinde
gormiiyorum ki ben, niye kendime eziyet edeyim, iizeyim. Cok agladim, ¢ok

tiziildiim ama artik yeter”(Bv.12).

“Cevreden, akrabalardan destek gormedik. Akrabalar dislyyor tabi, birlikte
vakit gecirmek istemiyorlar. Hi¢ yardimci olmadilar, durumumuzu da
anlamiyorlar. Bu durumda bile onlarin benden beklentileri oluyor zaman zaman,

bizim ozel durumumuzu gérdiikleri halde” (Bv.3).

“Soyle soyleyeyim size, en yakinminiz bile sizden uzaklasabiliyor. Akraba

toplantilarinda ozel bir seyler yapilinca mesela benim ¢ocuklarim disinda
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birakiliyor. En yakinlarimdan sunlari da duydum “ Senin kizlarinla burada kimse
evlenmez”, “ Senin ¢ocuklarin okuyamaz, bir iste ¢alisamaz, ne olacak onlarin
sonu”. Kiiciik yerlerde boyle canminizi acitacak sozler daha fazla oluyor. Hep
aciyarak baktilar bize. Kéyde yok mu baska engelli ¢cocuklar var, ben biliyorum
ama insanlar sakliyorlar ¢ocuklarini. Ben saklamadim hi¢bir zaman da

saklamayacagim. Allah’in verdigini neden saklayayim”(Bv.6)

“Cocuk olmadan énce ben yakin akrabalarim olsun, kardeglerim olsun dort
dortliik hizmet yapryordum, gelip evimizde kaliyorlardi. Ne zaman ki ¢ocuk oldu
kimse kapimi a¢madi. Hastanelere kosturmaktan onlara hizmet edemedim tabi.
Sogudular benden, bayramdan bayrama goriisiiyoruz artik. Bundan sebep
kirkinim onlara da, bazen bakiyorum boyle ¢ocugu olanlara aileleri, akrabalar
destek ¢ikiyor. Benim yok, Allahtan baska destegim kimsem yok benim. Ne maddi

ne manevi hi¢ kimse bana destek olmad:”(Bv.8)

Calisma kapsamindaki bazi aileler, engelli ¢ocuga sahip olma ve bakim
verme siirecinde akraba, arkadas ve komsular1 ile herhangi bir sorun
yasamadiklarini, kendilerini desteklediklerini, yeri geldiginde bir aile gibi

desteklendiklerini bu nedenle de kendilerini sansli hissettiklerini belirtmislerdir.

“Komsularim ¢ok iyi, sag olsunlar onlar da ¢ok sahipleniyorlar, oglumun
durumuna gére davraniyorlar. Onlardan hi¢chir sikayetim yok yani, komsularim
hatta  yardimci oluyorlar. Kriz  gecirdigi  zamanlarda  anlayis

gosteriyorlar”(Bv.3).

“Komsu olarak sorun yasamadim, oglum burada dogdu biiyiidii komsularin
gozii oniinde. Aile binasinda oturuyoruz zaten bir yerde isim olsa rahatlikla
eltime diyebiliyorum oglani servisten al diye. Oyle ¢ok sorun yasamadim bu
noktada. Bina da kiracilarin oldugu zamanlarda oldu, oglumun ¢ok ses yaptig,
kosturdugu zamanlarda kapima kimse gelmedi giiriiltii i¢in. Mahallede de herkes

sahip ¢ikar, tamrlar oglumu. Bu konuda sanslyyim ¢ok siikiir”(Bv.5).

“Akrabalarla yani esimin ailesi ¢ok iyi sikintt yok, ¢ocugumuzu
dislamadilar. Benim ailem olsun esimin ailesi olsun destek ciktilar. Komsularim
konusunda sansliyim, kizimi ¢ok seviyorlar. Farkli bakmadilar hi¢, diglamadilar,

kiiciimsemediler”(Bv.13).
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“Komgularim iyidir, komsularim anne oldu, abla oldu, kardes oldu bana.
Allah razi olsun onlardan, akrabamdan gormedim komsularimdan gordiigiimii.
Insan insan olsun, yedi kat yabanci da olsa bazi insanlar senin akrabalarindan

ivi oluyor” (Bv.8).

Calisma silirecinde aile {iyelerinden bazilari, Ozellikle de anneler,
cocuklarinin engel durumu nedeniyle arkadas cevrelerinin degistigini, yalnizca
benzer durumu yasayan anneler tarafindan anlasilabildiklerini ifade etmislerdir.
Goriisme yapilan annelerin hemen hemen hepsinden “benim halimden anca benim

durumumu yasayan anlar” yanit1 alinmistir.

“Bu duruma ilk basta gergekten c¢ok iiziildiim. Tam konusmaya ihtiyacim
oldugu zaman ya da yanimda ihtiyacim olan arkadaglari bulamamak gergekten
beni ¢ok ¢ok iizdii. Ama kizimla beraber hayatima katilan dostlar ve arkadaslarla
iste fizyoterapistlerle, ogretmenlerle, doktorlarla, hemsirelerimizle ¢ok iyi
anlamda destek gordiigiim kisiler oldu. Hayatima giren ozellikle kiigiik kizimla

giren dostlarim daha iistiin geldi artik. Onlarla ¢ok daha mutluyum”(Bv.4)

“Arkadaslarim da hep yardimci olmaya c¢alistilar, duruma iiziildiiler,
ellerinden ne gelirse yaptilar. Tabi kizimla beraber edindigim arkadas cevresi
beni daha iyi anliyor, her seyini paylasabiliyorsun c¢iinkii onlarda ayni seyi

yaswyorlar. Ama eski arkadaglarim durumumuza aciyorlar, iiziiliiyorlar”(Bv.7).

“Arkadas ¢cevrem degisti tabi. Mesafe koydum onlarla arama, aslhinda
onlardan kaynakli da degil hani biz kendimiz rahat edemiyoruz. Gittigim yerde
aman bir seyi mi kiracak, dokecek endisesi yasamak istemiyorum. Biiyiidiiler de
artik hi¢bir yere sigamiyorsun. Egitimlerde tanigtim diger annelerle, birbirimizin

halinden anliyoruz tabi, aile gibi olduk birbirimize”(Bv.10)

4. Psikolojik etkiler

Calisma kapsaminda elde edilen veriler incelendiginde, engelli cocuga sahip
olmanin aile tiiyeleri ve bakim verenler iizerine psikolojik etkileri oldugu
belirlenmistir. Dolayisiyla elde edilen veriler dogrultusunda “bakim verenler ve
aile lizerine psikolojik etkiler” kategorileri birlestirilmis, “psikolojik etkiler”

temasini olusturulmustur.
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a. Bakim verenler iizerine etkisi

Calisma kapsaminda yapilan goriismeler sirasinda, bazi katilimcilar
cocuklarini diger ¢cocuklarla kiyasladiklarinda iiziildiiklerini, bakim verme ve tam
siirecinde kaygi, korku, belirsizlik hissettiklerini ve ¢ocuklarini sosyal

cevrelerinden saklamak istediklerini ifade etmiglerdir.

“Yani duygular ¢ok iiziicii tabi ki ¢itinkii bakiyorsunuz onunla yasit yegenim
var, bakiwyorum arkadasimin oglu var, askerlik kagidi geldi onlar iiziicii tabi
haliyle ¢ok iiziildiim ama bunu hi¢cbir zaman ne aileme ne de ogluma

yansitmadim”(Bv. 1).

“Ben uzunca bir zaman kabullenemedim, ger¢i hala da biraz oyleyim.
Bagsarili bir hayatiniz var, okulda, iste basarilisiniz ya herkes sizden ve eginizden
¢ok basarilt ¢ocuklar bekliyor. Cevremizdeki insanlar boyle diisiince bende
cocugumu saklama hissi olustu, bir yenilmislik. Universite ¢evresindeki hicbir
arkadasimla goriismez oldum, evime gelen arkadaslarim oldugunda oglumu
uyutur oldum. O zamanda bir vicdan azabi, ya bu benim ¢ocugum ben kimden

neyi sakliyorum yani. Ama bakiyorsunuz hi¢bir yere sigdiramiyorsunuz”’(BV.2).

“Zaten ilk basta zaten doktorlara ben ispatlamak zorunda kaldim ama
sonra ilk tanilamada %90 oranini goriince sok oldum. Ya dedim nasil ya benim
g¢ocugum %90’k bir ¢ocuk mu? Hani %901 goriince bir bocalama donemim
oldu, ¢ok iiziildiim, ¢ok agladim. Gergekten mi benim ¢ocugum ¢ok agir da ben
kabullenmiyorum dedigim zamanlar oldu. Ciinkii bu bir anneyi ¢ok ¢ok iiziiyor,

¢ok yipratiyor” (Bv.4).

“Bana hep ‘“sen ¢ocuklarin hastaligini kabullenemedin” diyorlar, hayir
kabullendim. Ama diisiindiigiim zaman kabullenmemekle benim hissettigim farkl
seyler. Gozlerimi kapattigimda c¢ocuklarimin yasayacagi olumsuz seyleri

diistindiigiimde, bu beni iiziiyor, tedirgin ediyor”(Bv.6).

“Tani alma siirecinde kesinlikle destek bekliyorsun, tutunacak bir el
istiyorsun. Yammda ailem var, yalniz degilim demek istiyorsun. Uzgiinsiin,
korkuyorsun, ne olacak  bilmiyorsun, karanlik bir tineldesin 151k

bekliyorsun”(Bv.7).
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Bazi katilimcilar, engelli ¢ocuga bakim verme konusunda tereddiit
yasadiklarini, engelli ¢ocugun ihtiyaglarini karsilama konusunda yeterli olup

olmadiklarini sorguladiklar1 ve gelecek kaygist hissettikleri belirlenmistir.

“Neyin ne oldugunu ¢ozemedim, biraz boyle kendimde olmadigim dénemler
oldu da benim sadece tereddiit ettigim nokta bu ¢ocugu diinyaya getirdim de

acaba ona yetebilecek miyim? ”(Bv.12).

“Doguncaya kadar nasil bakacagim, nasil olacak kaygilart vardi ta ki onu
gorene kadar, onun tadint alinca tam gaz devam ettik, korkmadik, iiziilmedik. Tek

tiziildiigiimiiz onun her zaman birine muhta¢ olmasiydi, ona nasil bakacagiz

degil”(Bv.11).

Baz1 katilimcilar ise, cevrelerindeki egitimli kisilerden aldiklar1 bilgi
destegi ile siireci biraz daha kolay yonettiklerini ifade etmislerdir. Bu siirecte
onlar1 nelerin bekledigini bilmek ve bilingli hareket etmek ailelerin bu siireci

daha rahat bir sekilde yonetmesini saglamistir.

“Ben tek basina olsam icinden ¢ikamazdim bu duygularin. Ben konusmapyt,
paylasmayr seven bir insamim, biraz cenem var. Isitme eSitimi icin gittigim
kurumda bizi yonlendiren ogretmenler ¢ok aydinlatti beni, yol gosterdiler.
Cevremdeki kisilere, uzmanlara sordum onlarin yardimlariyla asabildim. O
vardimlar olmasa o6yle ¢abuk asamazdim o giinleri. Egitimli insanlarla

konugstum”(Bv.5).

“Zamanla doktorlarla, pedagoglarin yardimiyla da kizim ilerleyince
toparladim. Kendim profesyonel bir destek almadim ama aile doktorumuz bana
¢ok destek oldu. Bilmedigim bir durumun icine diistiim ama hastanelere gide gele
oradaki benim gibi insanlarla konustum hep, doktorlardan bilgi aldim daha

rahatladim. Neyin i¢inde oldugunu bilince savasmak daha kolay oluyor”(Bv.7).

Bazi katilimcilardan kabul siirecinin ilk zamanlarinda psikiyatriye gittikleri
ve bir siire ilag kullandiklar1 dgrenilmistir. ilaglarin onlar1 siirekli uyuttugu,
uyusturdugu ve bu durumdayken g¢ocuklariyla saglikli  bir sekilde

ilgilenemeyecekleri diisiincesiyle ilaglar1 biraktiklar: bilgisi alinmistir.

“Profesyonel bir destek almak i¢in doktora gittim. O zamanlar
uyuyamiyordum, ¢ok kasiliyordum, sanki bir tas tizerinde yatmisim gibi viicudum

actyarak uyaniyordum. Doktor ila¢ verdi tabi ama ila¢ beni uyusturdu, siirekli
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uykuluyum, gozlerimi agamiyorum. Benim ¢ocuklarim gorme engelli, biitiin igler
kaliyor kim yapacak ben yapmaywnca. Ila¢ benim sorunlarimi ¢ozmedi, daha da
sorun ekledi. Ben de bunlarin hepsini kendi aklimla atlatmayr denedim,

basardigimi diistintiyorum”(Bv.6).

Goriigmeler sirasinda bazi katilimcilarin engelli ¢ocugun, tani, tedavi ve
bakim silirecinde kendileri icin profesyonel destek aldiklarini, bazilari ise
profesyonel destek almadiklarini ancak su anda ge¢misi diisiindiiklerinde tedavi

almadiklar1 i¢in pisman olduklarini ifade etmislerdir.

“Bir de psikologlardan da destek aldim, onun da yardimi oldu. Tabi hocam
yardim aldim c¢iinkii ilk zamanlar ne yemek yiyordum, ne kimseyle konusmak

istivordum, karamsardim, sanki olecekmis  gibiydim. Ben iyilesmesini

bekliyordum ciinkii”(Bv.8).

“O zaman keske bende bir doktora gidip yardim alsaydim, ¢ocuga
kosturmaktan kendimizi unuttuk. Bazen kardesin bile seni anlamiyor, en yakin
akraba diyorsun derdini anlatiyorsun sanki hikaye anlatiyorsun gibi dinliyor. O
psikolojiyi anlamadig icin tabi yardimi da dokunmuyor. O zaman bir psikologa
gitseymisim daha farkli olurdu tabi”(Bv.9)

“Tani alma siirecinde profesyonel bir destek alsaydim daha saghkl
ilerlerdim, bu kadar kendimi yipratmazdim. 27 yil once ben deli miyim de
psikiyatra gidecegim vardi simdi benim yardima ihtiyacim var deyip gidiyor
insanlar. Goziin, kulagin agridiginda doktora gider gibi gidiliyor. Toplumun
bakis ag¢ist da degisti tabi eskiden kafay: yemis, deli denilirken gimdi de bir
psikiyatra git toparlarsin kendini diyoruz”(Bv.7)

b. Aile iizerine etkisi

Katilimcilardan bazilari, aile bireylerinin ¢ocugun engel durumu ile ilgili
birbirleriyle dertlesmediklerini, birbirlerine nasil hissettiklerini ya da bu durum
karsisinda kendilerinin nasil hissettiklerini paylasmadiklarini, aile icerisinde bu

tiir bir iletisimin olmadigini, konunun konusulmadigini ifade etmislerdir.

“Esim duygularimi hi¢ agcamaz, bu konuyu biz hi¢bir sekilde konusamayiz.
Konusacak olsak esimin boyle hemen sesi ¢atallasir, diigiimlenir. Konusulmuyor
bu durum, tabu gibi kaliyor insanin icinde. Konusmaya baslarsak da belli bir

noktadan sonra sesler yiikseliyor. Bu sefer diyorsunuz ki en azindan bu
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pandoramin kutusu ag¢ilmasin, kapatalim biz bu konuyu hayatimiza bu sekilde

devam edelim, yokmus gibi”(Bv.2).

“Aile olarak oglumuzu sahiplendik. Esim ¢ok ¢abuk kabullendi, asla
sikdyet etmedi, of demedi, bir giin bir tepki verdigini duymadim. Hi¢ isyan
etmiyor, esim benim gibi degil. Ikimiz de benim gibi olsaydik ¢okerdik, benim
psikolojim ¢ok kotii oldu hocam kolay mi iki ¢cocuk da béyle”(Bv.9).

Calisma kapsaminda bazi aileler, ¢ocugunun engel durumu konusunda
bilin¢lendiklerini, kendilerini buna hazirladiklarini bu nedenle bu siirecte ruhsal

olarak daha az etkilendiklerini ve daha az yiprandiklarini ifade etmislerdir.

“Psikolojik olarak beni ve ailemi ¢ok etkilemedi c¢iinkii doktorlarim,
egitmenlerim, ¢evremdeki uzmanlar bana hep faydali bilgiler verdi. Uziilmek
verine, aglayip sizlamak yerine ¢ocuguma faydali olmayt segtim. Destek almadik
hi¢, ogretmenlerle iletisim halindeydim o yiizden ¢ok bunalmadim. Bir de sunun
farkina vardim, bu Down, bu iyilesmeyecek, bu diizelmeyecek, buna ne kadar

verirsen o kadar”(Bv.11).

“Bireysel ya da ailecek psikolojik destek almadik, hi¢ de diisiinmedik ¢iinkii
o bize gonderilmis bir hediye. [lk 6grendigimiz zamandan bu yana hep ¢ocuk icin
ne yapabiliriz derdine diistiik, nasil egitim aldiracagiz, daha iyi ne yapabiliriz,
gelisimini desteklemek icin nerelere gitmemiz gerekiyor. Ailecek arastirdik,

kendimizi gelistirdik, 6grendik” (Bv.12).

“Aile olarak, esim ilk zamanlar ilerde bize bir sey olsa akrabalarimiz
cocuklara sahip c¢ikar diye diistiniiyordu. Bakti ki herkes yan c¢iziyor, o da
endiseleniyor haliyle. Bazen sohbetlerimiz sirasinda ileriyi diigiiniip olumsuz
duygulara kapilinca esim de aglar. Ben onu da teselli ediyorum, motive
ediyorum” (Bv.6).

Bu calismadan elde edilen wveriler incelendiginde, c¢ocugun engel
durumundan ziyade toplumdaki diger bireylerin ¢ocukla ilgili kirici sozleri,

aileleri olumsuz etkiledigi belirlenmistir.

“Aslinda biz aile olarak kabul ettik bunu cevrem kabul etmedi. Neden bu
kadar ilgileniyorsunuz, ameliyatlar  yaptirtyorsunuz, ¢ok iyi yerlere
gotiiriiyorsunuz bu ¢ocuk yiiriimeyecek. Bir de ¢evremi ve akrabalarimi da teskin

etmeye basladim. Aslhinda beni iizen yipratan bu oluyor. Insanlara bazen ézel
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cocugun bir seyini anlatmak ¢ok zor oluyor, dert anlatmak insani ¢ok iiziiyor,
yoruyor. Ben ogluma bu ameliyatlart yaptiriyorsam yiiriisiin diye degil, hayati
konforlagsin diye yoksa bir beklentimiz yok. Biz bunu zaten kabul ettik bizim i¢in
ozel ve degerli bir ¢cocuk” (Bv.1).

En nefret ettigim soru su benim, hamileyken anlasiimadi mi? Bu benim
kararim, bilerek, severek, isteyerek diinyaya getirdim. Heyecanla bekledim, her
seve hazirlikliydim. Neden aldirmadin diyenini mi séyleyeyim yoksa seni ¢ok zor
giinler bekliyor diyenleri mi?  Zamanla bunu séyleyen insanlarin gereksiz

oldugunu, onlarla dostlu siirdiirmenin gereksiz oldugunu anladim (Bv.12).

Katilimcilardan bazilari, bu siiregcte evliligini kurtarmaya ve yuvasinin

yikilmasini 6nlemeye calistigini ifade etmistir.

“Ben bir de ailemi kurtarmak igin esimi aile terapisine gotiirdiim tabi
kizimiz icin diyerek, yalan séyleyerek gotiirdiim. Once ben goriistiim terapistle
“evililigim yikiliyor, engelli ¢cocugum var” dedim. Neden boyle yaptim ¢iinkii
ailemi kurtarmak icin. Esimden destek beklerken agir bir darbe aldim” (Bv.7).

5. Ailelerin Kurum Bakimina Bakis Acilari

Bu ¢aligmada katilimcilarin, kurum bakimi konusunda yeterli bilgiye sahip
olmadiklarini, bazi ailelerin kurum bakimini destek egitim merkezi ya da okul
gibi egitim verilen bir yer olarak diislindligii saptanmistir. Gorlismeler sirasinda
kurum bakimi konusunda kisa bir bilgilendirme sonrasinda soruya yanit
verebildikleri gozlenmistir. Cogu katilimci, kendileri hayattayken ¢ocuklar1 i¢in
asla tam zamanli kurum destegi almak istemedikleri ancak kendilerine bir sey
oldugunda c¢ocuklari i¢in en giivenilir yerin devlet kurumu olduguna inandiklarin

ifade etmistir.

“Kurum bakimi suan hayatta oldugumuz igin éyle bir sey diisiinmedim, su
an giictimiiz yetiyor ¢ok siikiir. Hani diistiniilecek olursa da bilemedim ama. Bizim
cocuklarimizin bakimi mesakkatli, sabir isteyen bir sey. Anne ve baba gibi kimse
toleransh, sabirli olamaz ki imkansiz. Kuruma da o yiizden ¢ok mecbur
kalmadigim siirece asla derim yani Kimsede anneden babadan daha iyi bakamaz

bu ¢ocuklara. Giiciimiiziin yettigi yere kadar BIZ, bizden sonrasi insallah”(Bv.1).
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“Hi¢ aklimizdan ge¢medi kurum bakimina vermek. Ama biz basinda yokken
hali ne olur diye diisiiniiyoruz tabi. Kardes bakar mi bakmaz mi? Opyle bir
zamandayiz ki hocam artik kimse ¢ocuguna bakmiyor. Biz gétiirelim oraya
verelim, biz bakamiyoruz, bize yiik oldu, artik zor geliyor demedik,

diistinmedik” (Bv.9).

“Yok, ben ¢cocugumu 6yle sey yapmak istemem. Bakim evi denildigi zaman
bir kere bir kétii oluyorum. Su an icin daha gencim, giiciim yerinde oyle birakmak
istemiyorum g¢ocugumu. Yari zaman, tam zaman biitiin zamanlarda birakmam.
Ben o konuda kesin kararliyim, hi¢birine gondermem. Cocugunu terk etmiy gibi

oluyor oylede, kesinlikle istemem”(Bv.10)

“Kurum bakimi konusunda hi¢bir bilgim yok. Hi¢ bize anlatilmadi,
bilgilendirilmedik. Devletin sagladigi boyle kurumlar var dedigimde, Ama yaygin
degil demek ki hocam hi¢ duymadim. Istanbul’dayiz ben hi¢ goremedim mesela
ben bir dariilaceze biliyorum. Bir de bu konuyla ilgili ¢ikan haberleri duyuyoruz,
ben karsida béyle bir 6zel kurum diye duymustum. Aileler bir yere giderken
cocuklarini iki giin oraya birakabiliyorlar, Kartal diye biliyorum ama o bir
gazete haberinden okudugum bir seydi. Onun disinda benim hi¢ boyle bir bilgim
yok, bilgilendirme de yok ama”(Bv.2).

“Ben hi¢ arastirmadim oyle bir sey, ¢alisan bir anne de degilim belki o
yiizden. Ilk sizden duyuyorum bu tarz yerlerin varliginmi. Ama calismis olsaydim
yvart zamanli giivenle birakabilecegim bir yer giizel olurdu. Kizimin engeli ¢ok
diisiik oldugundan belki de hi¢ goziime c¢arpmadi, belki daha agir engelli
cocuklarda daha sik kullanilryordur” (Bv.14).

Calisma siirecinde bazi katilimcilarin yazili ve gorsel medyada yansitilan
olumsuz haberler nedeniyle kurum bakimina giivenemediklerini, korktuklarini,
kurumda c¢ocuklarina bakamayacaklarint diistindiiklerini ve kurum bakimi

konusunda endiseli olduklar1 saptanmaistir.

“Cocugumu tam giin, tamamen bir kuruma teslim etmeyi diisiinmiiyorum
clinkii ~ giivenmiyorum. Basinda gordiigiimiiz  seyler var. Giivenemiyorum,

cocuguma bakamazlar diye diistiniiyorum” (Bv.3).

“Hocam ortam ¢ok kotii, ¢cocugumu kimseye giivenemiyorum. Tabi ki aile

bireyleri hari¢. Her seyden korkar olduk, medyadan her seyi goriiyoruz.
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Medyadan ¢ok c¢irkin ornekler goriiyoruz, bunlar benim tiiylerimi iirpertiyor,
uykularimt kagiriyor. Aile bireyleri disinda birilerine giivenmek ¢ok zor hocam

¢ok zor”(Bv.5).

“Oyle bir sey hi¢ diisiinmedim, yok sey yapmam. O kurumlar: goriiyoruz
televizyonda, haberlerde, ¢ocuklarimi oyle yerlere hi¢ teslim eder miyim?
Yanimda dursun ¢ocuklarim, daha giivenli. Hem benim isim ne, ben onlara
bakarim. Oralarda a¢ mi kaldi, mutsuz mu, agikta mi aklim hep onda

kalir”(Bv.13).

Bu c¢alismada katilimcilarin ¢ogu, tamamen olmasa da kurum bakimindan
giinliik, haftalik ya da aylik olarak yaralanmak istediklerini, ancak yagadiklari
yerlerde bu kurumlarin varligindan habersiz olduklarini, bu tarz kurumlarin her
ilcede olmamasi nedeniyle ulasilabilir bir hizmet olmadigini diisiindiiklerini
bildirmistir. Ayrica katilimcilarin bu kurumlar1 ¢evreye ve komsuya gore daha

giivenilir buldugu saptanmastir.

“Kurum bakimi, egitim merkezlerinde yarim giin de olsa ya da belirli
saatlerde de olsa birakabilecegimiz giiveni bir yerler olsa ¢ok ¢ok iyi olur bizim
icin. Oyle bir yer ben kendi adima maalesef ki tam anlamiyla giivenip
birakabilecegim bir yer bulamadim. Hi¢hir sekilde yok. ( Ister miydin éyle bir
ver?) Ya; 7/24 birakabilecegimi zannetmiyorum ama yarim giin, bir giin

birakabilecegim bir yer ¢ok ¢ok isterdim. Istemez miyim? ”(Bv.4).

Kesinlikle diisiindiim, giindiiz bakimevi, yart zamanli olabilir. Ornegin bir
hastaneye, bir cenazeye gittigimde goniil rahatligiyla birakabilecegim,
giivenebilecegim bir yer olsa isterim ama tamamen kesinlikle diisiinmedim asla.
Cocugumsuz asla. O zaman benim hayatimda bitmis olur. Sadece ihtiyacim

oldugumda veya ¢ocuk icin; evden ¢iksin, sosyallessin diye olabilir”(Bv.7).

“Diisiindiim ¢ok diistindiim ama ¢evremde yoktu. Keske de yakin bir yerde
olsaydi ben de isim oldugunda birakip gidebilseydim. Diin doktor randevum
vardi, gidemedim. Kime birakayim ¢ocugu. Diigiin olur gidemem, taziye olur
gidemem keske Oyle bir yer olsa da birakip islerimi yapabilsem. Aylik, haftalik bir
verler olsa ama yok. Biiyiik ihtiya¢ boyle yerler bizim igin. Komsuya giivenemem
bu zamanda, yeri geliyor akrabana giivenemiyorsun ama kurumdaki 6gretmene,

gorevliye giivenirim, resmi yerdir”(Bv.§).
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Katilimcilardan bazilari, devletin engelli ¢ocugu olan ailelere ydnelik
verdikleri hizmetlerden memnun olduklarini, ihtiya¢ halinde bagvurabilecekleri

bir kurum olmasinin kendilerine gliven verdigini ifade etmislerdir.

“Cok giizel bir hizmet ama Allah muhtag¢ etmesin ya. Ben hayattayken oyle
bir durumu diisiinmek istemiyorum. Ama her sey bizim i¢in insaniz, surada bes
saniye sonra ne olacagimiz belli degil, bir araba ¢carpar yatalak kaliriz. Cocuga
benden daha iyi bakacak biri yoksa etrafimda tabi ki o zaman devlet kapisi en

giivenilir kapi olur bizim i¢in”(Bv.12).

“Giindiiz bakim evleri var ya okul gibi olanlar oyle bir yer olsa gonderirim
¢linkii faaliyet yapuryorlar, cocuklar egleniyor hem de annen kendine zaman
ayirabiliyor. Bence, giindiiz bakim evlerinin her belediyede olmasi gerekiyor,
Sariyer’de var. Ko¢ Universitesiyle anlasmali yapmis. Ama yeterli degil ¢iinkii

talep fazla yeterli alan ve personel yok”(Bv.5)

C. Sosyal Alanda Yasanan Durumlar

Calisma siirecinde elde edilen veriler incelendiginde, ailelerin 6zellikle
ekonomik, egitim ve saglik alaninda sorun yasadiklarini, buna ek olarak
erisilebilirlik, calisma ve istihdam ile sosyal ve kiiltiirel etkinliklere katilim
alanlarinda yasanan durumlara odaklandiklar1 belirlenmistir. Bu nedenle bu
basliklar kategoriler haline getirilmis, kategoriler de bir araya getirilerek “sosyal

alanda yasanan durumlar” temasini olusturmustur.

1. Ekonomik Alanda Yasanan Durumlar

Calismaya katilan tiim aileler, engelli cocugun tani, tedavi, bakim ve egitim
hizmetlerinin ¢ok yiliksek maliyetli oldugunu, bu nedenlerle ekonomik ac¢idan ¢ok
zorlandiklarini, medikal malzemelerin sigorta tarafindan karsilanmasin
istediklerini ifade etmislerdir. Ayrica ailelerin tiimii bakim maas1 miktarinin
disiik ve yetersiz oldugunu, sigortalt olmak vb. bazi kriterler nedeniyle bakim
maas1 alamadiklarini, maas alabilme kriterlerinin degistirilmesi gerektigini ifade
etmislerdir.  Katilimcilarin  6zellikle  ekonomik  sorunlarini  anlatirken

duygulandiklar1 ve gézyaslarina hakim olamadiklar1 gdzlenmistir.
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“42 yasindayim sirf oglumun bu engelli maasi kesilecek diye, bir giin bile
sigorta primimi yaptiramadim. Diger ailelerimizde bu sekilde. Eger ki evde iki
kisi sigortali goriiniiyorsa bu eve sicak para giriyor diye engelli olan bireylerin

evde bakim maagsini kesiyorlar” (Bv.1).

“Evde bakim iicreti aliyorum evet. Ilk zaman degil de Halicioglu'na
giderken aldim iki yil sonra kesildi. Biiyiik oglum sigortall ise baslayinca kesildi.
Sanki biiyiik oglum bakiyor Ona. Birkag¢ sene almadik esim emekli olduktan sonra
tekrar basvurduk, aldik. Esim CAYKUR da ¢alistyordu o zamanlar tabi elimize
gecen net paraya gore degil de briit paraya gore hesaplaniyordu. Kesintilerle
elimize ¢ok bir para ge¢miyordu ki ihtiyaglarimiza yetsin. Emekli olduktan sonra
alabildik. Kesilmeseydi ¢ok daha rahat bakardim Ona, ben de para sikintisi
cekmezdim”(Bv.)5).

“Bakim iicreti kriterleri kesinlikle degistirilmeli, engelli tanist almug biitiin
cocuklarin bakim yiikiinii iistlenen kisiye verilmelidir. Bu sekilde bazilarina verip

bazilarina vermeyince ayrimcilik oluyor, haksizlik oluyor”(Bv.12).

“Mesela bayramlarda emeklilere ikramiye veriyorlar ama engelli bakim
ticreti alana vermiyorlar. Neden? Ona da bayramlik alinsin, o da ihtiyaglarini
karsilasin. Ozgiirlitk dediginiz zaman ilk basta maddiyat geliyor, her seyi
etkiliyor”(Bv.6).

“Bakim parasi i¢in ¢ok ugrastim tabi sonunda aldim. Bakim iicreti engelli
cocugun ihtiyaglarimi karsilayacak miktarda olsaydi keske; o zamanlar ortopedik
ayakkabi giydirmem gerekiyordu, yiiriiyemiyordu. Mr’a giriyor iicretli, rontgen
cekiliyor iicretli, ilaglart var iicretli bunlar ekonomik anlamda da belimizi ¢ok
biiktii. Bakim iicreti engelli ¢cocugun bezine, mamasina, ilacina mi yetecek yoksa
bu bakim parasi anne ¢alisamadigi icin annenin kendi ekonomik ozgiirliigiine mi
vetecek? Higbirine yetmiyor. Eskiden bez aliyorduk sigorta yari yariya
karsiliyordu, simdi o da yok” (Bv.7).

“Calisan bir adam var evde, o da diizenli is degil, is bulursa ¢alistyor yoksa
evde. Oglumun hastaligindan ¢ok, bu sikintilar bizi yikti. Cocugun bezi mesela
ticretsiz verilseydi, ayda ne kadar bez gidiyor. Sigorta bunu bize iicretsiz
verseydi. Bakim ticreti aliyorum ama kendim igin hi¢bir sey alamiyorum. Hepsini

ogluma harcryorum. Su itizerimdeki paltoyu dort yil énce aldim, sadece 6zel bir
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yere gidecegim zaman giyiyorum, diger zamanlar inceleri giyiyorum ki

eskimesin”(Bv.8).

“Bir de gelir kriteri koymuglar, kigi bast asgari iicretin tigte birini ge¢tigi
zaman gelir bakim iicreti kesiyorlar. Bu anne zaten 7/24 bu ¢ocukla ilgileniyor,

neden kesiliyor”(Bv.9).

“Keske rapor aldigimizda bakim iicreti alabilseydim egitimlerin iicretini
oradan karsilardim ya da daha fazla egitim aldirirdim. Masraflar ¢ok oluyor,

bunlart karsilamak i¢cin daha fazla destek olsa bizim i¢in daha iyi olur

tabi”(Bv.11).

Calisma kapsamindaki ailelerden bazilari, ¢cocuklarinin bakim ve egitimini
siirdiirebilmek i¢in isten ayrilmak zorunda kaldiklarini, yalnizca eslerinin
calistigini ancak bu maasin yasam giderlerini karsilamaya yetmedigini, bu

nedenle de ¢ok zorlandiklarini ifade etmislerdir.

“Ekonomik durumumuz tabi ki ¢ok alt iist oldu. Oglumun dogumuna kadar
ben de c¢alisiyordum, sonrasinda calisamadim. Ciinkii oglumun bakimini ne
kayinvalidem ne annem yapabildi. O siiregte issiz de kaldim sadece baba
calistyordu, onun c¢alistigi da yetersiz kaliyordu... Hi¢bir kurumdan yardim
alamadim ¢iinkii hem vakiflara hem kaymakamliga basvurdugumuz zaman hep
sunu gosteriyorlardi bize: Baba c¢alisiyor, sigortali goriiniiyor, siz yardim
alamazsiniz. Cok yipratti bizi ¢iinkii oglumun masraflart ayri bir kiilfet oldu,
kiracisin kira 6demek zorundasin, fatura odemek zorundasin, diger ¢ocugunla

ilgilemek zorundasin ¢alisan bir kisi” (Bv.1).

“Evde bakim iicretinden hi¢ yararlanamadik, esim bankaci ben de ¢ocuk
olunca c¢alismadim erken emekli oldum, emekliyim ya ¢tkmiyor bize. Ilk
donemlerde ¢ok zorlandik. Duyu biitiinleme, fizik tedaviye ihtiyacimiz vardi.
Doktorlar rehabilitasyona gitmemiz gerektigini soylediler ama daha ¢ok kiigtiktii,
mikrop kapar, hasta olur diye ozel hastanede fizik tedavi aldirdik. Babasi kredi
cekti masraflar i¢in bu bizi ekonomik anlamda yordu”(Bv.12).

Calismaya kapsamindaki bazi katilmcilar maddi yonden sorun
yasamadiklarini ancak engelli ¢ocuga yonelik tan1 ve tedavi se¢eneklerinin ¢ok

pahali oldugunu ve ¢ok zaman aldigini, ekonomik o6zelliklerin tan1 ve tedavi
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segenekleri konusunda esitsizlige neden oldugunu ve hizmet kalitesini

etkiledigini ifade etmislerdir.

“Ben o konuda sansliyydim maddi yonden bir problemim olmadigi i¢in. Ama
engelli ¢ocuk demek zaten para demek yani hocam. Ciinkii orada bile sinif farki
var bir sigorta hastanesindeki doktorun bakmast var, bir de ézel bir hastanede
profesore gitmeniz var. Mesela genetik test yapilacak siz ¢ocuk bir yasindayken
giriyorsunuz bes yasindayken size genetik tahliliyle ilgili sonu¢ geliyor. Ama
paraniz varsa ne oluyor isleriniz hemen ¢oziiliiyor. Genetik tahliliniz i¢in de ozel
bir klinige yonlendiriliyorsunuz, parayr basiyorsunuz genetik tahliliniz ¢ikiyor.
Iste aradaki fark bu, paramz varsa iyi yoksa siiriindiiriiliiyorsunuz. Paran varsa

kisa siirede hizmet altyorsunuz. Bizim kullandigimiz ilaglar da ¢ok pahalt” (Bv.2)

Bazi katilimcilar ailede sigortali bir calisan oldugunda, kisi basina diisen
gelir kriterleri uymadiginda veya ¢ocugun engel derecesi hafif diizeyde ise evde
bakim maas1 alamadiklarini belirtmislerdir. Implant, isitme cihazi, gozliik,
hastane giderleri, bez, mama, ortopedik ayakkabi, ulasim vb. ara¢ gereglerin
olduk¢a maliyetli oldugunu ve bazi durumlarda sigorta tarafindan
karsilanmadigin1 bu nedenle de ekonomik durumlarinin engelli ¢ocugun bakim

masraflarini karsilamakta yetersiz kaldigini ifade etmislerdir.

“Belli bir kategorinin iizerindeyseniz maddiyat olarak, sizden bildirimler
istiyorlar zaten hocam oyle kafalarina gore baglamiyorlar maasi. Sigorta
dokiimaninizda zaten evde ¢alisan varsa, ben belli bir ¢alismishigim oldugu igin
su anda da sigortali goriiniiyorum. Zaten bu konulara hi¢ girmedik. Oglumla
ilgili, engel durumuyla ilgili verilen haklarin hicbirinden faydalanamiyorum.
Benim tek faydalandigim sey haftada iki giin rehabilitasyon, bir de engelli kart
(toplu tagsima igin) o kadar. Bakim iicreti alamadik.” (Bv.2)

“Ilk seneler ciddi anlamda ¢ok zorluk yasadim. Esimin sosyal giivencesi de
yoktu o zaman. Ve g¢ocugumun tetkikleri vardi onlarda ciddi maliyeti olan
seylerdi. Ondan sonra yine evde bakim maast baglatana kadar birkag¢ sene gecti.
Sonra egim sosyal giivencesi olan bir is buldu. Ama tabi ¢ocugumun ilk onemli
senelerinde bu imkdnlarim yoktu, yani benim sanssizligim. Cocugumu doktora

bor¢ alarak bile gotiirdiigiim oldu™ (Bv.3)
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“Engelle beraber ihtiya¢clarimiz ¢ogaldi, evin masrafi artti. Tek ¢aligan var
evde ama yazlart ben de c¢alistim, c¢ay topladim destek oldum. Hastane
masraflarimiz ¢ok oldu, hep ézel doktorlara gittik, fivatlar: yiiksek. Isitme
cithazlart maliyetli, odyologlar, cihaz tamiri, pili, kablosu... Her sey para. Devlet
hi¢hbirini karsilamiyor, bunlar ¢ok kiilfet olarak girdi bize. Bizim ¢ocugumuzun ek
tanist oldugu igin implant yaptirmak i¢in ¢ok miicadele verdik. Eskigehir’e ii¢
kere gittik, Izmir’e gittik, Ankara’ya gittik yapmiyorlardi. Cok ugrastik,
cabaladik. Yine engelli karti, refakat¢i karti ¢ikti da o bize ¢ok biiyiik bir rahatlik
oldu. Ben biitiin giin sokaklardayim yiiz lira yetmez bana yol parasina, o bizi

rahatlatti.” (Bv.5).

“Ilk zamanlar hastane masraflarumiz bizi ¢cok yordu haliyle. Doktor doktor
gezdik, tanilanma siireglerinde. Sonrasinda gozliikleri, ilaglari, egitim icin ozel
materyaller derken ¢ok agildik. Bir tane degil ki ii¢ ¢cocugumuzun ihtiyaglarini
karsiladik. Sadece esim ¢alistyor, ben bazi ihtiyaglar i¢in sosyal yardim
birimlerinden destek istedim, ¢ocuklarim i¢in her kapiyi ¢aldim. O konuda
utanmiyorum da ¢iinkii yarin ¢ocuklarim i¢in sunu da yapsaydim demek

istemiyorum” (Bv.6).

“Cocugum bezli, her ay bez masrafi. Gegen bez i¢in eczaneye gittim iki ay
icin altmig bez verdi, ben giinde 5 bez degistiriyorum hocam, altmis bez nereye

yetecek. Sonra markete gidip bez aliyorum, on bez otuz ii¢ lira, ii¢ giin gider.”

(Bv.8).

“Cocugum down sendromludur bu degismeyecek ki neden biz bez, mama
yardimi alamadik. Illa agir mi olmasi lazimdir, agirda da hafifte de o bezi

bagliyorsun, o mamayi yediriyorsun bu degismiyor ki. Anlamadim neden boyle.”

(Bv.13).

“Cok vahim bir engeli olmadigindan dolayr hani bezdir, mamadir boyle
masraflarimiz olmadigindan dolayt 6yle ek bir gereksinimlerimiz olmadi. %20’lik
bir dilimimiz oldugu i¢in ne bakim iicreti ne de AKBIL falan alamadik. Sadece

ticretsiz destek egitimden faydalaniyorum”(Bv.14).

Calisma kapsamindaki bazi aileler, engelli ¢cocugun tani, tedavi, bakim ve
egitimle iliskili yiiksek maliyetli hizmetler ve evle iliskili yiiksek giderler

nedeniyle aile igerisinde ve calistiklari kurumlarda sorun yasadiklarini, bu
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ortamlarda desteklenmediklerini, iiziildiiklerini ancak savasmaya devam

ettiklerini ifade etmislerdir.

“Esim aile sirketindeydi tabi ilk zamanlar ister istemez tabi bizim
masraflarimiz ¢ok oluyordu. Bir giin baktim su kadar para harcadiniz diye
bizimle tartistilar. Cocugunuzun oziirlii olmast bizi ilgilendirmez biz o kadar para
harciyor muyuz dediler. Bu sozler hem beni hem esimi yaraladi. Esim hemen

kiistiyor, susuyor ama ben savastim, hepsiyle her seyle”(Bv.7).

“Evin giderleri zaten var, kira, faturalar, dort cocuk okuyor, mutfak
masraflar, sekiz bogazi doyurmak kolay degil hocam. Calisan bir adam, o da
diizenli is degil, is bulursa ¢alisiyor yoksa evde. Oglumun hastaligindan ¢ok bu
stkantilar bizi yikti. Komgsularimdan Allah razi olsun arada paket bez, ¢camasir,
bulasik deterjant alip getiriyorlardi. Akrabalarimdan gérmedim bu yardimi,

komsularim devede kulak da olsa yardim ediyorlardi” (Bv.8).

Calisma kapsamindaki bazi aileler, siirecin basinda engelli ayligi, rapor
siirecleri ve yasal haklar1 konusunda yeterince bilgi sahibi olmadiklarini bu

nedenle de bu haklara gec eristiklerini ifade etmislerdir.

“Raporu ¢ok ge¢ cikarttigimiz icin bu engelli ayligindan haberimiz yoktu. Is
yerinde bir arkadasim engelli ¢ocugu olanlara vergi indirimi var sen de
vararlansana deyince bazi seylerden haberdar olduk. Bu ¢ocuklarin annesine de
maas veriyorlar dedi baska bir arkadas oylelikle 6grendim. Sonra maasa

basvurduk, hanima ¢ikti iste bakim iicreti” (Bv.9).

“Otizmli ¢ocuklarin takintisi ¢ok oluyor, oyuncak ve yemek konusunda ¢ok
harcamalarimiz oldu. Rutin aligkanliklarimiz var onlart yapmamiz lazim, yol
parasi, yemek parasi, oyuncak parasi bunlarin hepsi yapilacak, bir tanesini
atlayamiyoruz, kiyamet kopuyor. Kendi hayatimizdan kistyoruz onun her seyini
karsiliyorsun. Cok zor karsiladik, kredi kartlart patlattik. Ailelerimizden de
maddi destek alamadik, ¢ok sikinti yasadik... Devletimizden Allah razi olsun
bakim aylig1 bagladi, o hayatimizi ¢ok kolaylastirdi. Tamam, belki aldigimiz para
c¢ocuga yetmiyor ama olmasaydi ne yapacaktik? Bakim aylhigim ilk zamanlar

bilemedik, ge¢ aldik.” (Bv.10).

“Tabi oldu, olmaz mi1? Uzunca bir zaman bez bagladik, bezler pahalidir.

Mama kullanmak zorunda kaldik yine uzun siire bunlarin hepsi para. Cok sik
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hasta oluyordu, ilaglar, hastane masrafi bizi ¢ok zorladi... Raporunda agir
engelli yazmadig i¢in bakim iicreti de alamadik. Baska yerden yardim da
alamadik. Daha yeni bakict maasina basvurdum, orta agwr olunca
alabiliyormussun... Maddi destek saglansaydi daha iyi olurdu, bu ihtiyaglart
karsilarken bu kadar sikinti cekmezdik”. (Bv.13)

2. Egitim Alaninda Yasanan Durumlar

Bu calismaya katilan engelli ¢ocuga sahip ailelerin neredeyse tiimii 6zel
egitim hizmetlerinde yasadiklari sikintilar1 dile getirerek, 6zel egitim derslerinin
ve destek egitim saatlerinin yetersiz oldugunu, egitim hizmeti aldiklari
Ogretmenlerin c¢esitli nedenlerden dolayr siirekli degismesinden duyduklar

rahatsizliklar1 vurgulamislardir.

“Saat ve egitim olarak da bana gore ¢ok az. Egitim saatleri biraz daha uzun

tutulabilir o siiregte aileler de kendi ozel ihtiyaglarint giderebilirler ”(Bv.1).

“Verilen egitimler hi¢ yeterli degil, destek egitim aliyoruz ama
rehabilitasyon merkezlerinde ogretmenler durmuyor, iki hafta gordiigiiniiz
ogretmen tictincii hafta yok. Yash iki- ti¢c hoca var bizde bir onlar duruyor, neden
70 yasindalar zaten gidecek kurum yok ¢iinkii. Benim ¢ocugum yerinde duramiyor
ki sen onun pesinde nasil kosacaksin. Geng, dinamik, isinde azimli ogretmenlere

de bakiyorum ii¢ giin sonra yoklar” (Bv.2).

“Yetersizdir hocam, yetersizdir. Simdi liseye gidiyorum oglum burasi iyi
saat olarak ama rehabilitasyon merkezi yetersizdir. Haftada iki saat gidiyorum,
ayda sekiz saat. Cok yetersiz. En azindan ayda on alti saat falan olsaydi. Bir de
stirekli ogretmen degigiyor, ¢ocuk tam bir oOgretmene alisiyor sonra yine

ogretmen degisiyor. Bu hem rehabilitasyonda hem devlet okulunda ayni”(Bv.8).

“Bence almis olduklar: egitim yeterli degil. Haftada 2 giin degil de haftada
5 giin ozel egitim gibi bir egitim alinmasi gerekiyor bence. Bizim ¢ocuklarin evde
kalmalar: sikintit oluyor, ogrendikleri seyleri unutuyorlar, sosyallesme ag¢isindan

da evde kaldiklarinda pek sosyal hayatlari yok yani” (Bv.3).

“Egitim olarak ise ders saatimiz ¢ok az, engelli bir ¢ocuk ayda sekiz saat
dersle ne kadar ilerleyebilir, nereye gelebilir. Rehabilitasyon merkezlerinde

aldigimiz egitimler olarak séyliiyorum. Benim ¢ocugum fiziksel engelli bir ¢ocuk
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dort ders fizik alwyor, yani haftada bir giin fizik alwyor, bir giin bireysel aliyor.
Bununla ne kadar ilerleyebiliriz zaten o ¢ocuk bir dahaki haftaya yaptigini
unutuyor. Haftalik en az 20-25 ders olmasi lazim ki bizim ¢ocugumuz kendini
toparlasin. Egitim merkezlerindeki ders sayilarimin  mutlaka arttirilmasi
gerekiyor. Egitimler yetersiz geldigi i¢in ozel aldirmak zorunda kaldim bu da bizi

maddi anlamda zorladi tabi, ¢cok sitkinti ¢cektik” (Bv.4).

“Rehabilitasyon merkezleri ayri sorun, ayda dort saat bireysel, dért saat
fizik, dort saat grup egitimi aliyoruz. Hangisini soyleyeyim hocam, ayda dort saat

fizik yeter mi?” (Bv.7).

Calisma kapsamindaki ailelerin ¢ogu, 6zel egitim siniflarinda alaninda
uzman Ogretmenlerin olmadigini, uzman Ogretmen saymin az oldugunu ve
kurumlarda ¢ok fazla alan dis1 iicretli 6gretmen calistirildigini, 6gretmenlerin ¢ok
sik degistigini ve bu durumdan rahatsiz olduklarini, ayrica 6gretmenlerin aileyle
daha fazla iletisim kurmasini, smiflarin fiziki sartlarinin iyilestirilmesini
istediklerini ve ¢ocuklarinin bakiciya degil uzman 6gretmene ihtiyact oldugunu

ifade etmislerdir.

“Bir de okullarimizda soyle bir sorun oluyor, ¢ocugunuzun engeli agirsa
eger ogretmen okulda anneyi istiyor, ¢ocugun yalniz gelmesini istemiyor,
bilmiyor ki ona nasil davranacagini, ozel egitimi bilmiyor ki nasil faydasi
dokunsun ¢ocuga, bana. Evde her seyini ben yapiyorum zaten okulda da ben
yvapacaksam ne anlami kaldi ogretmenin, egitimin, okulun. Bu bana gore yeterli
degil. Ben o zaman zaten hi¢ uzaklagmamis oluyorum ki, degisen ne oluyor benim

igin de ¢ocuk igin de. Hep bagimli oluyoruz” (Bv.1).

“Alamnin ogretmeni degil ben her zaman séyliiyorum peyzaj okuyor ya;
pevzaj okuyan biri ozel gereksinimli bir ¢ocuga ne verebilir ya. Sen alaninin
ogretmenini alsana her zaman 6zel egitim ogretmeni de demiyorum en azindan
cocuk gelisimi okusun ya. Milli egitimden aldiklar: kurslarla hop bizim alanda
¢ok acgik oldugu icin oraya gelebiliyorlar. Herkes de buraya ydnelmesin ya,

yonelmesin yani”(Bv.2).

“Bizim ¢ocuklarimizin egitimini almis 6gretmenler olmasini isterdim. Hani
o alandan mezun olmayip da rehabilitasyonlarda ¢alisan ¢cok ogretmen var. Bizim

cocuklarin egitimini bilmiyorlar, dogru yonlendiremiyorlar, bazen ¢ocukta ters
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etkiler oluyor okula gitmek istemiyor. Bu yiizden alaninda uzman o6gretmen olsa

daha verimli olur bizim ¢ocuklarimiz igin”(BV.3).

“Biz isitme engelliler okulunda ne o&grendiysek onlarla duruyoruz. I
uygulama okulunda iistiine bir sey koyamadik ciinkii 6zel egitim 6gretmeni yoktu
okulda hep iicretli 6gretmenler vardi. Tamam, ¢ocuguma kimse zarar vermedi,
vurmadi, kirmadi, iyi bakmaya ¢alistilar ama akademik anlamda iistiine hi¢cbir
sey koyamadilar. Ben c¢ocuguma bakici aramiyorum ki ben hem beni hem
cocugumu gelistirecek uzman ogretmen istiyorum. Bir tarih 6gretmeni, bir maliye
mezunu, bir edebiyat ogretmeni otizmli bir ¢ocuga ne ogretebilir, ne verebilir.

Goriiyorduk okulda ogretmen ¢ocuklardan korkuyor, kagiyordu”(Bv.5).

“Bir de bu c¢ocuklar 6zel ¢ocuklardir, her 6gretmen bu gérevi yapamaz.

Bunu okuyan ogretmen olsa daha iyi olur tabi”(Bv.§).

“Her insan kendi meslegini yapsin hocam, okulda bakiyorum ozel egitim
ogretmeni degil ama ¢ocugumun dersine o giriyor. Ne verecek o ogretmen
cocuguma. Ayni seyleri biz de yasadik benim tarih dersime biyoloji ogretmeni
giriyordu mesela. Simdi biyoloji egitimi almis biri tarihten sana ne verebilir, ya
da tarih ogretmeni fizikten sana ne verebilir. Her 6gretmen kendi bransina girse
daha verimli olur. Bir de rehabilitasyon merkezlerinde de siirekli ogretmen

degisip duruyor. Orada da kadrolu 6gretmenlerin olmasi lazim bence” (Bv.9).

“Okul saatleri olsun, uzman o6gretmenlerin olmamasit olsun yani alani
olmayan kisiler bu isi yapmasin liitfen, herkes kendi isini yapsin. Biz bakici
istemiyoruz, ogretmen istiyoruz. Cocugumu oyalasin diye géndermiyorum, bir
seyler ogrensin diye gonderiyorum, uzman égretmen olmayinca da gidip geliyor
sadece. Dort ozel egitim sinifi olan bir okula gidiyorum ben bir tane ozel egitim

ogretmeni var diger yedi ogretmen ticretli”(Bv.12).

“Simdi dil konusma i¢in bakarsak iyi bir egitimcinin eline diiserse yeterli
olur. Ama bu tarz yerlere gelip de randiman almayanlart duydum. Mesela bir¢ok
rehabilitasyon merkezinde dil konusma uzmani yok, eskiden hi¢ yoktu simdi simdi
var ama o da yetersiz tabi. Burada var gelip baktim, denedik bana giiven verdi
basladik burada egitimlere. Ben hep sunu derim Allah insani erbabina diigiirsiin

yvani isi bilen baska bir sey”(Bv.14).
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Calismaya katilan ailelerden bazilari, engelli ¢ocuklarinin egitim konusunda
hangi haklara sahip oldugunu bilmediklerini, engelli ¢cocugu olan ailelere ve
engelli ¢cocuklarina taninan haklar konusunda yeterli bilgiye sahip olmadiklarini

ifade etmislerdir.

“Cok az, taminan haklarinda gordiigiimiiz kadarindan haberdariz. Bir¢ok
veli de haklarindan habersiz, verilenle yetiniyor. Mesela okul servisleri iicretsiz,
hosteste. Ama servislerde hostes olmuyor, sordugumuzda zaten servisi iicreti
almadiklarint soyliiyorlar. Devlet karsiliyyor bunu gittigimiz kurum cebinden
vermiyor ki... Ailelere de egitim verilse, ¢ocuklarla daha donanmmli
ilgilenebilseydik. Ozellikle engelli cocukla ilgilenen velilerin egitilmesi gerekiyor
bence. Deneme yanilma yoluyla degil de daha bilingli ilerleseydik” (Bv.2).

“Bizim ge¢ haberimiz oldu ilk zamanlarint kagirdik hep. Ozel egitime gec
basladik, daha erken baglayabilseydik daha iyi bir duruma gelebilirdi ¢ocugum.
Bilmiyorsun ki nerede ne hakkimiz var, nasil yararlanacagiz... Bir giin tesadiif

durakta dolmus beklerken J&grendim iicretsiz egitim alabiliyormus boyle

cocuklar”(Bv.3).

Calisma kapsamindaki ailelerin ¢ogu, engelli bireylere 06zgli egitim
siiresinin ¢ok kisa oldugunu, bu siirenin liseden sonra bittigini, egitim bittiginde
cocuklarin eve kapandiklarini, gece gilindiiz uyuduklarini, gilinliikk rutinleri
bozuldugu i¢in psikolojik olarak olumsuz etkilendiklerini, bu nedenle o6zel
egitimin Omiir boyu devam etmesi gerektigini ve buna ihtiya¢ duyduklarini ifade

etmislerdir.

“Okul hakkimiz liseden sonra bitiyor ne olacak bundan sonra, eve mi
kapanacagiz. Okul hayatimiz bitince devamli gidebilecegimiz hayat boyu egitim
merkezi olsa ilcemizde, her yerde yaygin degil bu yerler, ¢cogaltilsa bizim i¢in iyi

olur. Simdiden bunu derdi sardi beni” (Bv.2)

“Omiir boyu gidecekleri bir yer olsun yani. Hani normal okul gibi mezun
olmadan. Zannedersem &yle bir calisma varmis Edirne’de mi nerde tam
bilemiyorum ama yasam boyu egitim merkezleri ¢ogalsin mesela. Zaten engelli

cocuklarimiz ¢ok, aileler sikinti yastyor, okul hayatlari hi¢ bitmesin.” (Bv.3)

“Egitim ¢ok yetersiz tabi ki mesela en basiti kizim su anda liseyi bitirdi. Ne

olacak bu ¢ocuk ben kizimi rehabilitasyon disinda nereye gotiirecegim. Eve
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kapatmak zorunda kalacagim. Eve kapaninca da gece giindiiz uyuyor, psikolojisi
bozuldu ciinkii giinliik rutini bitti. Biz liseden mezun olunca basimiza gelecegi
biliyorduk hocam, imza topladik, mezun ogrencilerin gidebilecegi bir yerin

acilmast icin ¢ok ugrastik”(Bv.7).

Bu caligmada yer alan ailelerden bazilari, Tiirkiye’deki 0zel egitim
hizmetlerini diger iilkelerle kiyasladiklarini, 06zel egitim hizmetlerinin
tyilestirilmesi gerektigini ve bu hizmetler kapsaminda bazi degisikliklerin

yapilmasi gerektigini vurgulamislardir.

“Yurt disinda baktigin zaman ben ¢ok arastirtyorum Almanya da falan
mesela okuldan hostes geldigi zaman gerek zihinsel olsun gerek ortopedik olsun
cocugu tasima konusunda da yardimct oluyor diger konularda da. Tiirkiye 'mizde
baktigimiz zaman aymi tas ayni hamam degisen hi¢bir sey yok. Sadece engelli
bireylerimiz okula geliyor mu? Geliyor; egitim aliyor mu? Aliyor bakis agisi

bu!”(Bv.1).

“Ve sunu ogrendim Almanya; bu gibi ihtiyaglar: yani engelli bireylerin
egitiminde kullanacagi ihtiyaglar: sosyal devlet olarak kendisi karsiliyor ve bes
vilda bir yeniliyor. Bizim iilkemizde ticarete dokiiyorlar her seyi. Devletin verdigi

bir maas var, onu da verirse pesine diistiyor tekrar almak i¢in” (Bv.6).

“Ama bakin yurt disinda béyle degil. Ben Almanya’da iki sene yasadim. O
zaman bir akrabamizin ¢ocugu egitim aliyordu orada. Sabah evden aliyorlard:
aksam eve birakiyorlardr. Hatta annenin isi oldugunda gece de kaliyordu. Onun
okumasi, yiizmesi, egitimi, sporu, tiyatroya gotiirtiyorlardi, sinemaya
gotiiriiyorlardi, hepsini devlet yapiyor. Anne anlatiyordu ben béyle dinliyordum.
O zaman ben kiigiik oldugum halde diisiiniin yillar yillar once orada boyle bir
sistem varmis. Oradaki egitimle buradaki egitim arasinda diinya kadar fark

var”(Bv.7).

Calisma kapsamindaki bazi ailelerin kaynastirma siniflarinda yasadiklar
zorluklar; normal gelisim gosteren ¢ocuklarin ebeveynlerinin sinifta engelli cocuk
istememesi ve akran zorbaligi olarak saptanmistir. Dezavantajlarindan dolay:
destek beklerken dislanmak, istenmemek ebeveynleri derinden etkilemistir.
Yasanan bu durumlardan dolayr da c¢ocuklarinin psikolojisinin olumsuz

etkilendigini ve sosyallesemedigini ifade etmislerdir.
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“Kaynastirma sinifina basladigimizda ¢ok sikinti yasadik. Diger ¢cocuklarin
velileri kizimi sinifta istemediler. Kizim bunlara maruz kald, iiziildii, etkilendi.
Ogretmenimizin durusu c¢ok giizeldi, benim simifimda ve devam edecek diye
soyledi. Sonrasinda veliler de alisti, sorun kalmadi ama basta istemediler.

Cocuklar kizimt diglamadilar sorun velilerdi. ”(Bv.11)

“Egitim alaminda aldigimiz hizmetler tabi ki yeterli degil, sikintilar
yvasiyoruz, kaynastirmaya egitimi alsa c¢ocuklar dalga gegiyor, oglumun
psikolojisi bozuluyor, ozel egitim uygulama okuluna gitse bu seferde hep

engellilerle olacak, nerde bunun sosyallesmesi ya da normallesmesi”(BV.1).

“Top tutamadiklar: i¢in beden egitimi dersine alinmayan, arkadaslari
tarafindan diglanan ¢ocuklarim yiizme yarismalarinda dereceleri olunca okulda

parmakla gésterilen ¢cocuklar haline geldiler”(Bv.6).

“...rehber 6gretmene falan sdyledim kizimi dersten alip gotiirmeyin diye,
bu ¢ok kirici. Diger ¢ocuklarin dikkatini ¢ekiyor bu destek egitim verilecekse

okuldan sonraki saatte verilmeli, ¢ocuklar dalga ge¢iyor sonra” (Bv.14).

Calisma kapsaminda yapilan gorlismeler sirasinda, ailelerin hemen hemen
hepsi kaynastirma sinifinda, uygulama okulunda, destek egitimde egitim alan bir
¢ocugun egitim planinin nasil olacagi konusunda bir bilgiye sahip olmadiklari,
Bireysellestirilmis Egitim Programi (BEP) ile iligkili sorular soruldugunda BEP’i
ilk kez duyduklarini, daha dnce bu konuda herhangi bir egitim ve bilgilendirme
almadiklarin1 ifade etmislerdir. Yalnizca bir katilimci, 6zel egitim gereksinimi
olan cocuklara BEP ile egitim verildigini ancak sinavlarda bunun g6z oniinde
bulundurulmadigini, engelli olmayan c¢ocuklarla ayni sinavdan sorumlu

tutulduklarini ifade etmistir.

“Kaynastirma 6grencilerine okulda bep uygulatiyorsun, bep’e gére egitim
aldiriyorsun, okul 6gretmenlerine bep’e gore sinav yaptiriyorsun ama LGS de,
tiniversite sinavinda herkesle esit tutup aymi kitapg¢iklardan sinava altyorsun. O
zaman bu c¢ocuklar yillarca neden bep’ e goére egitim aldilar. Bu sistemin
degismesi gerekiyor, hadi benim g¢ocuklarim girdi sinava ama baska ¢ocuklar

magdur olmasin. ”(Bv.6).
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3. Saghk Alaninda Yasanan Durumlar

Calisma kapsamindaki bazi aileler, engelli ¢ocuklarinin tani, tedavi, bakim
ve hastaneye yatma siirecinde saglik personellerine ozellikle de aile hekimi,
psikiyatristlere ulasamadiklarini, rapor yazdirmada sorun yasadiklarini ve
randevu almakta zorlandiklarini bildirmislerdir. Ayrica psikologlara ve konusma

terapistlerine ihtiya¢ duyduklarini ifade etmislerdir.

“Saglik alaminda ¢ok zorlandik, gidiyorsun karsinda cevap alacagin aile
hekimi bile bulamadik, hastaneyi aradiginda bir doktorla muhatap olmaya

calistiginda onu bile yapamadik™ (Bv.1).

“Ozellikle ¢ocuk psikiyatrisi konusunda acigimiz ¢ok fazla. Bir Capa var
hocam, Cerrahpaga bir de Bakirkoy benim bildigim bu iicii var. Bu kadar kisiye
imkdnsiz randevu almaniz ¢ok zor. Konusma terapistinin olmasi lazim, ¢ocuk
psikologunun olmasi lazim ¢iinkii ¢ocuk psikiyatrisine gidiyorsunuz sizi
yonlendirirse psikologa gidebiliyorsunuz. Orada da bence c¢ocuklar bir grup
terapisi, haftada bir bir psikolog goriismesi ayarlanabilir diye diisiiniiyorum”

(Bv.2).

“Devlet hastanelerine randevu almakta zorlaniyoruz, ilgilenmiyorlar.
Ciinkii onlarinda hastalart ¢ok yetisemiyorlar, doktorlara da hak vermek lazim.
Simdi yari1 ozel hastaneye gidiyoruz ozel hastanelere gii¢c yetmiyor, burast da
pahali ama yine de randevuda, tedavide sorun yasamiyoruz mecburen gidiyoruz.
Uc¢ ay bes ay bekleyemeyiz ki hocam kizim epilepsi nébeti gecirdi mesela nasil
bekleyeyim... Randevu kuyruklarina girmeseydik, bilgilendirme konusunda daha
hassas davranilsaydi, ila¢ da rapor da sorun yasamasaydik. Medikal

ihtiyaglarimizi sigorta karsilasaydi”(Bv.7).

“Bir de bir tirlii randevu alamiyoruz, doktor yok. Cocuga ila¢ raporu
ctkartacagim ii¢ ayda anca doktor randevusu bulabildim. Gittim ki doktor raporu
nasil ¢ikartacagini bilmiyor, yeni doktor gelmis hastaneye. Bakirkoy yani biiyiik
hastane ama doktor nasi/ rapor ¢ikartacagint bilmiyor. Sonra baska bir doktora
gittim, rica ettim, ¢ocugu gosterdim tekerlekli sandalyede de ancak &yle rapor
ctkarttim. Git gel, git gel yapmaktan yorulduk, bir de ¢ocukla yapacaksin bunu”
(Bv.8).
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Hastanelerde destek ve danismanlik hizmetlerinin yetersiz oldugu, saglik
personellerinden bekledikleri destegi gormediklerini, hastanelerde ¢alisan
personellerin kendilerine anlayisli davranmadiklarini ayrica kendi sagliklari i¢in

dahi hastaneye gidemediklerini ifade etmislerdir.

“Saghk alanminda engelli c¢ocuklar icin verilen hizmetleri yeterli
bulmuyorum. Engelli ¢ocuklara oncelik var diyorlar en basiti ama ¢ocugumun
herhalde alnina “engelli” yazisini yazip éyle gidip gériinmem gerekiyor. Yani
sekreterinden tutunda orada sirada bekleyen biitiin herkese engelli, engelli diye
izah etmen gerekiyor. Hi¢bir sekilde anlayis goremiyoruz. Bir de engelli
cocugumuzla hastaneye girdigimizde bize yardimci olacak ve yonlendirecek ne

bir danigman, ne bir birey goremiyoruz.” (Bv.4).

“Ben su anda ¢ok ¢ok magdurum, c¢ok rahatsizliklarim oldugu halde
hastaneye gidemiyorum ¢iinkii ugrasacak ve ¢ocugumu birakacak bir yerim

yok.”(Bv.4).

Calisma kapsamindaki bazi1 aileler, saglikla ilgili kullanilan medikal
malzemeler ailelere ekstra maddi anlamda yiik olarak geri dondiigiinii ve bircok
medikal malzemenin de sigorta tarafindan karsilanmamasi ve verilen destegin de
cok ciizi kalmasi nedeniyle hem maddi hem de psikolojik olarak yorulduklarini

ifade etmislerdir.

“Bir de bu isitme engelli ¢ocuklarin implantlart sigortali olsun, sigorta bu
cihazlarin her gseyini karsilasin, aileler sikinti yasamasin. Bununla yasamak
zorundayiz, bu hayatin gergegi degistiremeyiz. Cihazin her seyi ¢ok pahali, ¢ok
pahalr dolar endeksli siirekli yiikseliyor. O kadar masrafli ki aileler bunun

altinda eziliyor” (Bv.5).

“Cocuklarima yillarca gozliik aldim, iki yildi ii¢ yila ¢ikardilar. Biz bu
gozliikleri her yil degistiriyoruz. Sigorta tek goziin cam parasi olarak 25 lirasini
karsiladi. Ama ben ¢ocugumun bir gozliigiine alti yiiz- yedi yiiz lira veriyorum.
Diistiniin  bizim ii¢ ¢ocugumuz da gorme engelli masraflar iice katliyor. Biz

villarca édedik bu paray:, yani ¢ok giiliing bu rakamlar.” (Bv.6)

“Sigorta ¢ok az mesela ozel ayakkabr yaptirmam gerekti, ozele giriyormus
hi¢ karsilamadi. O zamanlar ortopedik ayakkabi giydirmem gerekiyordu,

yiiriiyemiyordu. Mr’a giriyor iicretli, rontgen c¢ekiliyor ticretli, ilaglar: var ticretli
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bunlar ekonomik anlamda da belimizi ¢ok biiktii. Fizik almasi gerekiyordu,
tamam haftada bir seans veriyor ama bir seans bize yetmiyor. Ozel aldirmak
zorunda kaldim, haftamin dért giinii gidiyordum fizige, ¢ok masrafliydi bizim
icin... Kizimin gozleri ¢ok az goriiyor, gozliik kullaniyoruz camimin 25
cercevesine de 15 miydi oyle karsiliyor. Omiir boyu goz sinirleri icin, gérmeyi
kaybetmesin diye bir damla kullanmam:z gerekiyor mesela icinde vitamin var
diye sigorta karsilamiyor. 160 lira olmus damla, zaten bu ¢ocugun raporu var,

zaten sistemde kayith, keyfi bir sey degil bu”(Bv.7).

“Isitme cihazimn parasini sigorta karsilamiyor mesela ¢ok az bir kismini
veriyor, biiyiik kismini sen veriyorsun. O zaten agwr bir yiik, hi¢ olmazsa yart
variya olsaydi bari. Bir de serbest piyasa kim hangi fiyattan satmak isterse.
Bakimi, tamiri, pili de ¢ok masrafli yetisemiyoruz. Sigorta birakin medikal
malzemeleri bazen ilaci da karsilamiyor. Neden boyle, madem sigortam var

neden bunlari karsilamiyor”(Bv.9).

Calismaya katilan ailelerden bazilari, saglik alaninda herhangi bir sorun
yasamadigini, saglik alaninda engelli bireylere oOncelik hakki tanindigini, bu
alandaki hizmetlerden memnun olduklarini bildirmistir. Ozellikle engelli

bireylere taninan 6ncelik hakkindan ¢ok memnun olduklarini ifade ettiler.

“Saglik alanminda ¢ok sikinti yasamiyorum agikgasi, iyi memnunum. Engelli
bir birey oldugu icin éncelik hakki da veriliyor. Gereken ilgi ve alakay: gérdiim
bugiine kadar” (Bv.3)

“Hastanelere gidince bir sikinti yagamiyorum. Dis doktoruna gittik mesela
hemen oncelik verildi, isimizi ¢abuk hallettik. Esimin sigortast da var oradan

masraflar karsiland: tabi sigorta olmasaydi zor olurdu saglk masraflar1” (Bv.11)
“Doktorlarimdan ¢ok memnun kaldim, Allah razi olsun onlardan hem

kizima iyi baktilar hem de beni bilgilendirdiler” (Bv.14).

4. Erisilebilirlik Alaninda Yasanan Durumlar

Engelli c¢ocugu olan aileler, c¢evresel kosullarin erisilebilirlige uygun
olmadigini, cevresel diizenlemeleri yaptirabilmek i¢in yogun bir miicadele
verdiklerini, belediyelerin kamusal ve c¢evresel alanlar1 diizenlerken engelli

bireyleri daha fazla diisiinmelerini istediklerini, toplu tasima araglarinin
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bulundugu yerlerde asansorlerin yetersiz oldugunu, dolayisiyla bu alanda sunulan

hizmetlerin yetersiz oldugunu dile getirmistir.

“Ben ¢ocugumla bir akiilii sandalyeyle ¢iktigim zaman kaldirimlarimiz
engellilere gore degil, sokaklarimiz engellilere goére degil... Cevresel
diizenlemelerde de bu boyle, ben apartmanin oniine bir rampa yaptirmak i¢in bile
ne kadar ugrastim. Hic¢bir isimiz kolay olmuyor, séke soke zorla aliyoruz
hakkimizi... Ama bunu yapamayan aileler ¢cogunlukta, ben haklarimi biliyorum ve
dogru yolu da bildigim i¢in, sen bunu yapmak zorundasin bak benim burada

boyle bir hakkim var dedigim i¢in hizmet alabiliyorum” (Bv.1)

“Metro yapiliyor asansoér yok. Hadi benim ¢ocugum yiiriiyebiliyor
yiiriiyemeyen engelliler var. Neden bunlar onemsenmiyor. Metrobiislerin ¢ogu
verlerinde asansor yok, yerleri var ama kullantlmiyor, kimisi kilitli. Dag gibi
merdivenleri nasil ¢ikalim, o kadar zorluk yasayan arkadaslarim var ki
Tekerlekli sandalyeler i¢cin ne yollar, ne de kaldirimlar uygun. Hi¢cbir yer
engelliye uygun degil. Gérme engelliler igin sari serit yapilmis ama saglikli insan
geliyor arabasint iistiine park ediyor... Kamu binalar: uygun degil bir¢ogunda en

basiti rampa bile yok ki digerlerini bekleyelim...” (Bv.5)

“Oncelik olarak cektigimiz en biiyiik sikinti araba konusu. Maalesef ki
bir¢ok yere basvurdugum ve talep ettigim halde kapimin oniine engelli park yeri
vaptiramadim. Kizimla birlikte gelip iki ii¢ sokak asagiya park etmek zorunda
kaltyorum. Ayni sekilde hastanelerde de bu sekilde engelliler i¢in ayrilan arag¢
park yerleri bizden once dolmus zaten. Hastane konusunda da asansor beklerken
de sorun oluyor. Engellilere ayrilan béliimler onlardan ¢ok diger insanlar
tarafindan kullanilyyor. Bu da bizi yoruyor. Okullarda da engelliler i¢in ayri bir
tuvalet yok mesela. Herkesin kullandigi ortak tuvaleti kullaniyoruz. Mekanizmasi

engellilere uygun degil” (Bv.4)

Calisma kapsamindaki bazi aileler, erisilebilirlik alaninda yasanan
zorluklar1 anlatirken sadece kendileri i¢in degil, diger engel gruplarinin
yasadiklar1 zorluklara da deginmislerdir. Engelli bir ¢ocuga sahip ailelerde “Ben
degil biz olma”, birbirini anlama, birbirine destek verme, “senin derdin benim
derdim” duygusunun daha fazla oldugu gozlenmistir. Aileler, engelli ¢ocugu olan

aileler arasinda gii¢lii bir bag oldugunu, ailelerin kendilerinin zorlanmadig:
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alanlarda diger engelli ¢ocuk ve ailesini disiinerek hareket ettiklerini dile

getirmiglerdir.

“Bence bu sorunu bedensel engelliler daha ¢ok yasiyor. Erisilebilirlik
onlarin sahasina girdigini diistintiyorum. Cok gstikiir hani oglum yiiriiyor,
viiriiyoruz, atliyor, atliyoruz, gidebiliyoruz. Ama onlar i¢in de kaldirimlarin,
vollarin uygun olmadigini goriiyoruz. Parklarda desen hi¢ uygunluk yok, bence
normal ¢ocuga bile uygun degil. Korumalik diye bir sey yok ki, giivenli degil hem
de hi¢ degil...”(Bv.2).

“Metro yapiliyor asansoér yok. Hadi benim ¢ocugum yiiriiyebiliyor

yiirtiyemeyen engelliler var. Neden bunlar 6nemsenmiyor”(Bv.5).

“Bizim orada mesela kaldirimlar ¢ok dar, bir engelli arabasiyla gitsen
yolda hareket edemezsin. Eskiden parka falan gidemezdik ama belediye
diizenleme yapti simdi daha rahat yalniz da gidebiliyoruz artik. Simdi bizim
mahalleye biiyiik bir park yapiliyor, bitince rahat rahat yiiriiyebilecegimiz bir yer
olacak. Kizim c¢ok siikiir yiiriiyebiliyor ya da agir engelli degil o yiizden sikinti
vasamadik hi¢, ama bedensel bir engelli i¢in tabi ki uygun degil.” (Bv.11)

“Hi¢ yeterli degil bana gore. Ciinkii tekerlekli sandalye ile yolda giden
insanlarin esnaftan yardim istediklerini bilirim, duyarli insanlar yardim
ediyorlar. Yollar, kaldirimlar engelliye uygun degil, ¢ogu otobiise, dolmusa
binemiyor engelli insanlar mesela bunlar benim goézlemlediklerim. Yollar
arabalarla dolu, engelli park alanlarini bagkalart kullaniyor. Ben ¢ok

zorlanmadim tabi ama engelli insanlari da diisiintiyorum” (Bv.14).

Calismaya katilan ailelerden biri, kamusal alan ve c¢evresel alandaki
diizenlemelerin engellilere uygun olarak yapildigin1 ve herhangi bir sikinti

yasamadiklarini bildirmistir.

“Iyi ya ben memnunum yani, kétii degil engelliler igin diisiiniilmiis yani
bir¢ok yerde ayriyeten yapilmis yani her sey. Hastanede olsun, parklarda olsun.
Empre’nin bedensel engelli olmadigi igin ¢ok sikint: yasamadik. Kamusal alanlara
cok sik gotiirmiiyorum, ¢ocuklarimiz dislandigi icin belki de hani bir farkli bir
kisiymis gibi bakilmasi bile bizi kiriyor, canimizi acitiyor” (Bv.3)
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“Her yerde her sey var aslinda ama normal insanlardan engelli kisilere yer
kalmuyor ki. Her sey var ama insanlarda is yok. Hizmetler var nankor olmayalim.

Boyle durumlarda ¢oziimiimii kendim buluyorum”(Bv.12).

Trafikte, yaya gecitlerinde ve arag¢ iglerinde engelliler i¢in sesli komut
Ozelliginin olmadigini, cam kapilarda ve merdiven basamaklarinda uyari
seritlerinin ve yonlendirmelerin olmadigi, engelli alanlarinin farkli amaclarla
kullanildigini, otobiis, dolmus ve taksi gibi ulasim araglarinin engelli bireyleri
almak istemediklerini, bu durumun erisilebilirlik ve ulagim agisindan 6nemli bir

sorun oldugunu bildirilmistir.

“Uygun degil, su anda bile disar: ¢iktigimizda sesli komut otobiislerde yok,
siklar mesela yesil yandi, kirmizi yandi bunlarin uyarisi biitiin yaya gegitlerinde
olmasi gerekir. Otobiisler duraga geldigi zaman hangi numara otobiis oldugunu
sesli komutla soylemeli bence. Ciinkii ¢cocuklar o yazilari okuyamiyorlar... Bir¢ok
sosyal tesiste mesela cam kapilarda uyart seridi yok, yonlendirme yok, merdiven
basamaklarinda serit yok, kaldirimlar desen ayri sorun. Havuzda mesela gorme
engelli bireylerin soyunma kabinleri ayri olmali c¢iinkii esyalarini nereye
koydugunu bulamiyor, yerleri sabit olmali. Yani hocam ben daha sayarim, bir¢ok

yerde sikinti yagsaniyor bu konuda” (Bv.6)

“Kesinlikle yetersiz. Ben onu da séyledim belediye baskanina. Cocuk
kaldirimda yiiriiyecek, yiiriitemiyorum diigiiyor, kaldirimimiz yok. Cocuklarimiz
i¢in bir parkimiz yok, tamam yasi var ama kizim da ¢ocuk sayilir, istiyor ama
yok... Ulasim desen en zorlandigimiz sey o. Otobiiste, dolmusta her sey bizim i¢in
sorun, hangisini séyleyeyim. Hep engelli oldugunu bastira bastira séylemek
zorundayim, uyarmak zorundayim ki otururken inerken kaza yasamayalim...
Mecburen gidiyorum, ¢ikmak zorundayim, gétiirmek zorundayim, zorlaniyorum
diye ¢cocugumu geri ¢ekemem. O zaman ¢ocugumun hayatina nokta koymus

oluyorum” (Bv.7)

“Oglum yiiriiyemiyor, tekerlekli sandalye ile disart ¢ikartiyorum. Hastaneye
gidene kadar on yerde on tane araba park etmisler kaldirimlarin gegis yerine.
Mesela bazi hastanelerde, metroda, metrobiis de asansore gidiyorum, asansor
bozuk. Her yerde engel var bize!... Otobiisler, dolmuglar zaten durmuyorlar bize,

yiizde bir yiizde bir Allahtan korkanlar duruyorlar. Taksi bizi almiyor valla
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hocam bir giin cagirdik, geldi bize bagirryor. “Neden sandalye var demediniz”
viizii kirk kat bizi hastaneye gotiirdii. Sirtinda mi tasiyacak sandalyeyi hocam

bunun gibi daha neler yasiyoruz” (Bv.8)

“Binme, niye biniyorsun bu ¢ocukla dolmusa, ¢ocuktan rahatsiz oluyorum
al onu buradan daha buna benzer ¢ok sozler duyuyoruz dolmusta, otobiiste. Ama
vardimct olanlar da oluyor tabi. Bir insan ne yaparsa kendi kendine yapar tabi,

iki ¢esit insan var biri seni yoran, yipratan digeri anlayan, kolaylastiran.” (Bv.5)

5. Cahsma ve Istihdam Alaninda Yasanan Durumlar

Engelli c¢ocuga bakim veren ebeveynlerin timi ¢alisamadiklarini,
calistiklarinda sigortali goriindiikleri i¢in bakim parasinin kesildigini, bakim
veren olmalar1 nedeniyle ¢alistiklarinda cocuklarinin bakimini {istelenecek
kimsenin olmadigini, bu nedenle isten ayrilmak zorunda kaldiklarini,
calismadiklarinda ise sigortali olma ve emeklilik hakki kazanamadiklarini,
kendilerini glivence altinda hissetmediklerini ifade etmislerdir. Ayrica
katilimeilar engelli maasi, bakim iicreti ve sigortayla ilgili mevcut kriterlerin
uygun olmadig1 ve yeniden gozden gegirilmesi gerektigi ve bakim iicreti alan
ebeveyne sigorta yapilarak haklarinin giivenceye alinmasi konusunda hemfikir

olduklar1 saptanmistir.

“Yillarca bunun i¢in de ¢aba sarf ettim sesimi duyurmaya ¢alistim. Aile ve
sosyal politikalar bakanligina mailler attim, yazilar yazdim, imzalar topladim
gonderdim, kaymakamliklarla goriigtiim. Onlar hep sey yaptilar bir seg¢im
oncesinde engelli bakimi yapan annelere sigorta baslatacagiz. Hep boyle segim
stirecinde soylediler hep de ertelediler bunu, oyalama politikasi bu, asla boyle bir

sey yiiriirliige girmedi yapmadilar da. Bir¢ok anne benim gibi magdur”(Bv.1).

“Sigortamiz yok tabi, olsa bakim iicretini kesiyorlar. Keske sigorta olsaydl,
keske bizi maasl yapsalardi. Asgari iicret olmasin yarisi olsun ama sigortamiZ
olsaydi. Cok iiziiliiyoruz hocam ilerde ne olacak halimiz, bu ¢ocuklara simdi
bakiyoruz ama hadi ilerde oldii ben ne yapacagim sonra... Keske devlet bize dyle
bir sey tanisa, bir sigortamiz olsa, ilerde bir emekliligim olsa ben de ne olacagim
kaygist yasamasam. Ben bir yerde ¢alissaydim simdi bir sigortam olurdu, maasim

olurdu. Biz bu c¢ocuklara baghyiz c¢alisirsam bu ¢ocuga kim bakacak,
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calismazsam ilerde ne olacagim. Cocuguna bakan engelli annelerine bu imkan

saglanmali, biz bunu istiyoruz devletten”(Bv.8).

“Bir de gelir kriteri koymugslar, kisi bast asgari iicretin tigte birini ge¢tigi
zaman gelir ticreti kesiyorlar. Bu anne zaten 7/24 bu ¢ocukla ilgileniyor, neden

kesiliyor” (Bv.9).

“Sistem oyle sa¢ma ki; evde tek ¢alisan olmali, ikinci sigortali oldugunda
hemen kesiliyor. Bunu birak miras yoluyla sana bir tarla diistii diyelim, senin

bakim maasini kesiyor hemen”(Bv.10).

“Ben daha once esime is yerinde yardim ediyordum ama kizzmdan sonra
calismadim. Sadece kizimla ilgilendim. Mecbur kalirsam tabi ki ¢alisirim ama
kizimla ¢ok zor, onu birakacak bir yer lazim, birine emanet etmem lazzm Anneler

engelli ¢ocuklariyla tam zamanl: ilgilendikleri i¢in bir ise girip ¢alisma imkdni

bulamiyorlar”(Bv.11).

“Ben de kendim i¢in isterdim mesela 25 yillik evliyim ama daha bir sigorta
baslangicim bile yok. Cocugumun engelli raporu var ama bakim iicreti
kriterlerine takiliyoruz maas alamiyoruz. 7/24 ¢ocukla ilgileniyorsun ama maas

alamiyorsun!”(Bv.14).

Calisma kapsamindaki aileler, uygun kosullar ve sartlar altinda ¢ocuklarinin
calismalarin1 istediklerini ancak ¢ocuklarinin is ve isverenle ilgili sorunlar
nedeniyle calismadiklarini, isverenlerin bu konudaki yasa ve yonetmeliklere

uymadigini ifade etmistir.

“Ben ¢ocugun istihdam edilmesinden yanayim. Bu ¢ocuklarin bence hayata
karwstirilmasint dogru buluyorum. Bir yasa var ben kendi is yerimiz de oldugu
icin biliyorum belli bir sayida ¢alistirmak zorundasiniz ama ¢ogu goriiniirde
calistirtyor gibi ama gergekte ¢alistirmiyor. Yasada kaliyor, bence bu daha ¢ok
denetlenmeli hani bu gergekten var mi? Devlet kurumunda da ise
yerlestiriyormus mesela bizim rehabilitasyonda bir ablanin oglu yerlesti. Demek

ki olabiliyormus”(Bv.2).

“Keske yari zamanli ¢alisma firsatimiz olsa, keske ¢cocugum da yari zamanl
calisabilse. Boyle imkanlar olsa keske hocam, hadi benim ¢ocugum agir engelli
ama ¢ok daha hafif ¢cocuklar da ¢alisamiyor. Hayatta kalabilmek i¢in ekonomik

ozgiirliigiimiiziin olmasi gerek, kendimize yetebilmeliyiz”(Bv.5).
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“Kizim i¢in ilerde ne olur bilemiyorum tabi ama ¢evremde goriiyorum oyle
cocuklar var, ise girip ¢alisan. Onlar i¢in bu imkdanin saglanmasi giizel bir sey”

(Bv.11).

“Engelli cocugum su anda 16 yasinda ama ben isterim ki 18 yasinda bir
verde ¢aligsin. En azindan kendi yapabilecegi, mutlu olabilecegi bir isi olsun.
Ama hi¢hir sekilde boyle bir is imkdnmimiz su anda yok. Arastiriyorum var mi,
vapabilecek mi diyerek ama bulamadim heniiz. Bu sans ¢ocuklarimiza verilmiyor,

zorlastirtyorlar” (Bv.4).

“Is yerlerinde engelli calistirma zorunlulugu var ama bence yetersiz”

(Bv.7.)

Calismaya katilan bazi aileler, aile i¢i sorunlar yasadiklarini, eslerinden
bosanmak istediklerini ancak ekonomik ve c¢alisma kosullar1 nedeniyle
yapamadiklarini, bosandiklar1 takdirde engelli maasiyla engelli cocuguna
bakamayacagini, gecinemeyeceklerini bu ylizden de bosanamadiklarini
bildirmistir.

“Ben ¢ok insan taniyorum sirf ¢ocugu i¢in kocasiyla hayatini siirdiirmek
zorunda yani sevdiginden degil yani. Bakim sigortas: yapilirsa boyle anneler igin

biiyiik  bir imkan. Hakki da zaten bakim iicreti aliyorsa o sigortada

vapimali”(Bv.2).

“Is yerlerinde engelli calistrma zorunlulugu var ama bence yetersiz.
Sigortam yok benim, ¢alisamiyorum c¢iinkii engelli ¢cocuguma bakiyorum. Bakim
ticreti altyorum evet ama sigortam yok. Esimle sorunlar yasadim demistim
bosansaydim nasil geginecektim, ekonomik ozgiirliigiim yok, bir gelirim yok,
sigorta giivencem yok, ne yaptim, oturdum! Ama nasil oturdum, psikoloji gitti.
Ekonomik ozgiirliigiim olsaydi bosanirdim, ama engelli cocugum var, bakimi ¢ok

zor, maddi anlamda elim kolum baglandi” (Bv.7).

“Cocugun bakict maasi olmast lazim, ¢ocugun kendine ait bir maasinin
olmast lazim bunlar sart. Ciinkii niye esinden ayrilabilir, esi olebilir, hem
annenin hem de o ¢ocugun hayatini maddi anlamda devam ettirebilmesi icin

maasg ve sigorta sart”(Bv.14).
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Katilimc1 bazi ailelerde engelli ¢ocugunun bakimindan dolay1 ¢aligamadigi,
kendini ve ¢cocugunu giivence altina alacak bir maasa ve sosyal gilivenlige sahip

olamadiklar1 i¢in endise, korku ve gelecek kaygisi yasadiklar1 gdzlenmistir.

“En azindan asgari ticretten bakim veren kisiye bir sigorta hakki
taminmalrydr ¢iinkii bizim gibi anneler bakima muhta¢ ¢ocuklart oldugu igin
calisamiyor. Ilerde bu ¢ocuga baktigimiz icin bize madalya vermeyecekler. Ciinkii
ben ¢ok kigi goriiyorum anneler babalar, ¢ocuguna bakamadigi i¢in kacan
babalar var. Annenin hi¢hir hakki yok, hi¢cbir hakki yok! Baba varken iyi, ya

yoksa. Annenin bir giivencesinin olmasi lazim”(Bv.2).

“Ben esimle yasamasam bakim ticreti i¢in verilen maagla geginebilir miyim
hocam. Kira vermesem bile gecinemem. Benim sigortam yok hocam, ben bugiin
oglumun evde bakimini aliyorum. Allah korusun benim c¢ocugum oldii, ben
vaslandim, sigortam yok, gelirim yok ben ne yiyecegim. Bu anneleri bu evde

bakim iicretiyle beraber sigortall yapsinlar ki bir giivencesi olsun” (Bv.5)

“Bizim en biiyiik stkintimiz bu zaten hocam. Biz anneler sigorta istiyoruz.
Ben mesela 50 yasindayim, bundan sonra ben ne yapabilirim. O yiizden annelere
emeklilik sart... Annelere bu bakim iicretinin kesilmeyecegin garantisinin
verilmesi gerekiyor. Cocugun durumundan dolayr hi¢ ¢alisamayan anneler var,
gelmis 55 yasina ne yapacak bu kadin, Allah géstermesin ¢cocugu da oldii, eee ne
olacak? Maas da kesildi. Kadin ne oldu, ortada kaldi. Ne emeklilik var, ne maas

var, ne sigorta var” (Bv.10).

6. Sosyal ve Kiiltiirel Etkinliklere Katihm Alaninda Yasanan Durumlar

Calisma kapsamindaki ailelerin ¢ogu, sinema, tiyatro, gezi, konser, oyun
parklar1 gibi sosyal ve kiiltiirel alanlara gidemediklerini, biiyiik bir sehirde
yasadiklarindan dolay1 ¢ocuklariyla gidebilecekleri uygun yerleri bilmediklerini,
bu tarz etkinliklere katildiklarinda ise toplum tarafindan dislandiklarini,
etiketlendiklerini bu durumun onlar1 {izdiigiinii ve rahatsiz ettigini ifade

etmislerdir.

“Zihinsel engelli bir ¢ocukla asla boyle kiiltiirel etkinlikler yapamiyorsun,
kesinlikle. Yaptigimizda da normal insanlar size béyle uzaydan degisik bir insan
gelmis gibi bakiyor. Toplumun bakis agist kotii tabi ki de. Bu ¢ok iiziicii bir

durum, hani ben anlayabiliyorum ama ¢ocuklarimiz i¢in ¢ok iiziicii. Biz zihinsel
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engelli cocugumuzu alip da bir parka gotiiriip eglendiremiyoruz, sosyal alanlara

sokamiyoruz, dislantyor ve otekilestiriliyoruz”(Bv.1).

“Ac¢ik¢asi sosyal etkinliklere pek dahil olamiyoruz. Okuldan katildigimiz
kadarwyla okullarin verdigi imkdnlarla katildik onun disinda yani zor. Tek basina
zaten gétiirebilecegim yerleri bile bilmiyorum, ona uygun tiyatro veya sinema
gitsek bu sefer de sanki onun hakki yokmus gibi, bunu neden buraya getirdiniz bu
evde durmali gibi sézlere maruz kaltyoruz. Toplumun bakis agisindan dolayi
¢tkamiyoruz. Ailecek ¢ok nadir bu tarz etkinlikleri yapiyoruz. Ailecek yaptigimiz
etkinliklerin hepsi evde, ev i¢inde yani disarda pek yok” (Bv.3).

“Miizede dolasirken sessiz olmak gerekir belki tamam ama bu ¢ocuk da
gorstin sana ne zarart var. Cocuk parmagini uzatiyor oooo ( karsi taraftan) yani
ne olur, zaten bilse uzatir mi? Ben uzatiyor muyum velisi olarak, bilin¢li olarak
hayir! Ya sen ona bir oncelik tani, bunlarin bir saati olsun degil mi bunlar da

rahat rahat gezsin, onlar da gorsiinler, onlarin ne eksigi var” (Bv.2).

“Konser, sinema, tiyatro zor seyler bizim igin oglumla hi¢ gidemeyiz. Neden
zor ¢iinkii oglum ses yapacak orada ve buna insanlarin verecegi tepkiden

cekiniyorum. Engelliler gidebilecegi bir sinema var mi? Hi¢ duydunuz mu? Yok!”

(Bv.5).

“Bir giin rehabilitasyonda bir arkadasi parka zorla gotiirdiim, gitmiyor o
hi¢ oyle yerlere cocugu otizmlidir. Cocugu parki ¢ok sevdi, giiliiyor, egleniyor,
yanina ¢ocuklar geliyor oynuyorlar. Sonra saghkli ¢ocuklarin anneleri onun
engelli oldugunu fark etti, gelip ¢ocuklarini aldilar. O kadar iiziildiim ki. Ben
cocugum i¢cin konusmadim ama o ¢ocuk igin gidip konustum. Geng bir anne, ¢ok
hassas, ben o kopriiden gectim biliyorum neler hissedecek. O gormeden gidip
konustum o annelerle, tekrar cocuklar geldiler de oynadilar. Insanlar cok
acimasiz valla ¢ok acimasizlar. Oynasalar birlikte ne olur, diinya giilliik

giilistanlik olur hdalbuki” (Bv.S8).

Katilimc1 bazi ailelerin ise sosyal ve Kkiiltiirel etkinliklere katilacak
biitcelerinin olmadigi, evin gelirinin sadece temel ihtiyaglar1 karsilayacak
diizeyde olmasindan dolayr bu etkinliklere isteseler de katilma imkanlarinin

olmadig1 saptanmaistir.
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“Yarismalar icin sehir sehir gezdigimiz zamanlar da oldu. Bizim
etkinligimizde boyle oldu, o alant spor doldurdu. Ac¢ik¢asi digerleri i¢in de vakit
kalmiyordu, antrenmanlar yorucu oldugundan eve gidip dinlenmek istiyorlardi.
Ashinda bir yonden de iyi oluyordu, digerlerini karsilayacak maddi
imkanlarimizda 6yle pek yoktu” (Bv.6).

“Bir kere belediye gotiirdii bizi sinemaya, ¢ok iyiydi oglum. Sakin sakin
izledi, bakti. Oglum seviyor dyle yerleri ama biitce yok gidecek. Okulla olsa
giderim tabi orda herkes bizim gibi ama saglikli insanlar bize ters bakar hocam”

(Bv.8).

“Oglumla bu tarz etkinliklere gidemiyoruz c¢iinkii hem otizm hem isitme
engeli var. Duymadig i¢in ilgisiz kalvyor, bakmiyor. Ailecek de valla gidemiyoruz
hocam ben giin boyu ¢alistyorum zaten esim de ¢ocuklar: alip tek basina gidemez.
Ekonomik olarak da wuygun olamiyoruz ki hocam ailecek bir seyler

yapalim”(Bv.9).

“Hig¢ oyle yerlere gitmedim c¢ocuklarimla. Hem ¢ocuklar kii¢iik, hem de o
kadar parayt tiyatroya nasil verelim. Bak egitime geldik iki su aldim bir de bunu

15 milyon verdim, tiyatroya sinemaya nasil gidelim”(Bv.13).

Bazi aileler, engelli ¢ocukla yapilacak sosyal aktiviteler i¢in egitim seviyesi
yiiksek olan semtleri tercih ettiklerini, bu semtlerdeki ¢ocuk ve ebeveynlerin daha
bilingli olduklarini, bu ylizden kendilerini daha rahat hissettiklerini ifade ederken
bazi aileler de bu durumun semtle alakasi olmadiginin insanlarin kendini

gelistirmesi ve egitimle bilingleneceginin lizerinde durmuslardir.

“Bir de suna dikkat ediyorum, modern semtlerdeki sosyallesme alanlarinda
¢ok daha iyi sonuglar gézlemliyorum, oralari tercih ediyorum. Kirsal kesimdeki
sosyal alanlarda boyle hem annelerin hem ¢ocuklarin bakis acilart farkl
olduklart icin oralarin park ve bahgelerini pek tercih etmiyorum. Bir sahil
kenarina ya da daha modern semtlere gotiirmeyi tercih ediyorum orada bakis

agtlart daha giizel. Ciinkii insanlar bilingli ve kabul var” (Bv.1).

“Kimsenin beni tammadig yerlerde daha rahat ediyorum. Yabanci biri
bana sorsa hi¢ zoruma gitmez ama akrabalar bile bile soruyorlar canimi yakmak

icin”(Bv.8).
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“Yargisiz infaz, insanlarin bilingsiz sorulari bizi ¢ok rahatsiz ediyor.
Bakicist misin, babaannesi misin? Cocukla ilgileneceksen ilgilen, beni motive
edecek sozlerin varsa soyle ama nereden geldigim, nereye gittigim seni hi¢
ilgilendirmez. Ben bunu Ortakoy otobiisiinde bile duydum yani bunun semtle de

alakasi yok, cahil insan her yerde, kisilikle alakal bir sey”(Bv.12).

Engeli ¢ocugu olan katilimcilar, ¢ocuklariyla birlikte kiiltiirel aktivitelere
gitmek istediklerini ancak cevresel diizenlemelerin (rampa, asansor, tekerlekli

sandalye olmamasi) uygun olmadigini ifade etmislerdir.

“Cocugunla bir konser alanina ya da agik hava tiyatrosuna gittigin zaman
her yer merdivenli, rampa yok. Herkese agik olan plajlarda bile hala rampa yok.
Ulasilabilir degil yani hadi bunlar1 ge¢iyorum bazi kamu kurumlarinda tekerlekli
sandalye bile yok. Ben her yere sandalye tasiyorum ¢iinkii gittigimiz yerde var mi1

yok mu bilmiyorum” (Bv.1).

Bu c¢aligmaya katilan engelli ¢ocuk ailelerinden biri, engelli ¢ocuklari ile

bir¢ok sosyokiiltiirel aktivitelere katildiklarini ifade etmislerdir.

“Biz ¢ok yaptik oglumun Istanbul’da gezmedigi miize, gezmedigi park
kalmadi” (Bv.2).

Bu calismaya katilan ailelerden bazilari, bakim veren olduklarini, engelli
cocugun bakim ve egitim faaliyetleri nedeniyle sosyokiiltiirel faaliyetlere
katilmak i¢in zaman bulamadiklarini, ¢cocuklarinin da bu tiir aktivitelere katilmak

i¢in enerji bulamadiklarini ifade etmistir.

“Ozellikle fiziksel engeli olan bir cocugun zaten fizik tedavi ve egitime o
kadar ¢ok vakti harcaniyor ki bu ¢ocugun sosyal anlamda ekstra bir yere gidip

eglenecek giicii kalmiyor. Yakinimizda da oyle bir imkdnimiz yok”(Bv.4)

Katilimcr aileler sosyal alanda en fazla toplu tasima araglarinda ayrimci ve
dislayic1 davranislarla karsilastiklarint “ikinci sinif insan muamelesi” géormekten
kurtulamadiklarim1 dile getirmislerdir. Bu durumun hem kendilerinin hem de
cocuklarinin onurunu kirdigini ve onlar1 yaraladigini ifade etmislerdir. Ayrica
katilimcr aileler, {icretsiz ulasim kartin1 goriince araca alinmadiklarini, soforlerin

tiziicli ve kiric1 s6zlerine maruz kaldiklarini ifade etmislerdir.
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“Toplu tasima araci, minibiis kullandigimizda ¢ok zor, bindigin zaman
insanlar ¢ocuklara tuhaf tuhaf bakiyorlar, bir de zihinsel engeli varsa zaten
cocugunda ¢ok sikinti yasiyorsun. Ozel bir ¢ocuk oldugunu séyleyince de madem
ozel bir ¢ocuk o zaman toplu tasimay: kullanma diyorlar. Direkt disliyorlar yani.

Senin delinle ben ayni yerde yolculuk yapmak zorunda miyim diyenleri bile

duydum” (Bv.1).

“Neden bu kadar basit bir sey i¢in bile miicadele veriyoruz. Bunu her yerde
yasiyoruz, otobiislerde, hastanelerde, sokakta... Tkinci sinif insan muamelesi
gormekten kurtulamadik, biz bunu iilke olarak ne zaman asacagiz. Bizim
omriimiiz buna vefa eder mi bilmem ama geriden gelenler rahat etsin en

azindan”(Bv.5).

“Toplu tasima araglarinda karsilasiyoruz genelde boyle bakislarla ve
sozlerle, ben de onlara ayni sekilde bakiyorum, igreng¢ biri gibi. Hak ediyorlar
clinkii bakmaya gerek yok ki, neden bakiyorsun, ne var bizde garip olan.
Uziilmiiyorum artik, énce ¢ok etkileniyordum. Niye béyle davraniyorlar, o da bir
insan, neden farkli biriymis gibi davraniyor insanlar. Eskiden susuyordum ama

artik cevaplarini veriyorum ”(Bv.11).

“Ilk zamanlarda ézel otobiislerde sikinti yasadik, iicretsiz ulasim kartini
goriince almiyorlardr otobiise. Belediyeninkilerde degil, o6zellerde. Ulasimda
ticretsiz ulasim karti kullaninca soforler *“ O ne kadar giizel, bedavaya biniyorlar,
bedavaya geziyorlar, oh ne kadar iyi” diye bizim duyabilecegimiz sekilde
soyleniyorlardi. Bunlara ¢ok maruz kaldik, ben de her defasinda ingallah sen de
vasarsin da bedavaya gezersin diyordum ciinkii o kadar biktirdilar ki bu sozii

soylemek zorunda kaldik. Uzun yolda yasadigimiz sikintilardan sonra ara¢ almak

zorunda kaldik”(Bv.13).

“Sehir i¢ci ulasimda ¢ok rastliyyoruz boyle seyleri, bir yash teyze geldi
cocugu kaldir ben oturacagim diye soylenip durdu, anlatiyorsun oézel ¢ocuk
oldugunu, rahatsiz oldugunu ama digsardan normal goriiniiyor ya bir de insanlara

engelli oldugumuzu kanitlamaya ¢alisiyoruz. Bu ¢ok yipratict iste”(Bv.14).
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V. TARTISMA

Bu c¢alisma, engelli ¢ocuga sahip ailelerin aile i¢i ve sosyal alanda
yasadiklar1 sorunlarin degerlendirilmesi amaciyla yapilmistir. Bu amag
dogrultusunda elde edilen veriler, literatiirle karsilastirilmis ve iki boliim halinde

sunulmustur.
1. Aile i¢i yasanan durumlar temasina iliskin bulgularin degerlendirilmesi

2. Sosyal alanda yasanan durumlar temasma iliskin  bulgularin

degerlendirilmesi

A. Aile i¢i yasanan durumlar temasina iliskin bulgularin degerlendirilmesi

Bu calismada, ailelerin engelliligi kabullenme siirecinde zorlandiklari, ilk
ogrendiklerinde engellilige dair bilgilerinin olmadigi, hekim ve uzman goriisleri,
egitimler ve bir takim siiregclerden gectikten sonra bu durumu kabul ettikleri
belirlenmistir. Bunun yan1 sira engelliligi kabul siirecinde sok, {iziintii, caresizlik
hissettikleri, i¢ine kapanma, dine siginma, kendini su¢lama, mucize bekleme gibi
tutumlar sergiledikleri ve sabah uyandiklarinda her seyin diizelecegini umut
ettikleri saptanmistir. Ayrica zaman gectikgce durumu kabullenme, duruma dair
bilgi toplama ve ¢6ziim iiretme gibi tepkiler gosterdikleri belirlenmistir. Ailenin
c¢ocugun engellilik durumunu 6grenme sirasinda ve sonraki siireclerde verdikleri
tepkiler ve ¢ocugu kabullenme siireci, hem ailenin hem de engelli ¢ocugun
yasam1 i¢in olduk¢a oOnemlidir. Bu siliregte ailelerin beklenti i¢inde olduklari
“normal” c¢ocuk algist yikilmakta, ©6zel bir cocugun ihtiyaclarini nasil
karsilayacaklar1 konusunda sorgulamalar baslamaktadir. Bu durum ¢ogu zaman
aile dyelerinin yasamlarini, duygu, diislince ve davraniglarini  olumsuz
etkilemektedir. Bu nedenle de sok etkisi yaratmaktadir (Zan ve Ozgiir, 2004: 18-
27). Bu calismada bir katilimct “Ben ilk d6grendigimde olmek istedim, insan
kabullenmiyor” diyerek durumun zorlugunu ifade etmistir. Bu bulguyu destekler

nitelikte Ercan ve ark. (2019) tarafindan yapilan ¢alismada, ailelerin ¢ocuklarinin
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durumundan haberdar olduktan sonraki ilk tepkilerinin biiyiik 6l¢iide benzerlik
oldugunu, ilk tepkilerin genellikle iiziintii, sok, korku, saskinlik, inkar ve kendini
suglama oldugu belirlenmistir (Ercan, Kirlioglu ve Kalayci Kirlioglu, 2019: 609).
Giulio ve ark. (2014) ise engelli bir ¢ocugun dogumunun aile i¢in bir travma ve

kriz durumu oldugunu bildirmistir (Giulio vd., 2014).

Basa ¢ikma stres yaratan duruma karsi bireylerin igsel ve digsal denge
durumunu saglamak ve kontrol edebilmek icin basvurdugu bilissel, duygusal ve
davranigsal tepkiler olarak nitelendirilebilir (Lazarus, 1990). Engel durumunu
kabullenmek ve bu duruma uyum saglamak da bir tiir basa ¢ikma durumu olarak
nitelendirilebilir. Bu c¢alismadan elde edilen bulgular bir¢ok ailenin engel
durumunu kabul etme siirecinde dini inanglarinin 6nemli bir etkisi oldugunu
gostermistir. Konuyla iligkili olarak bir katilimcinin “Ben bunu yaradana
siginarak atlattim, bizi anne baba yaptigi icin de siikiir ettim. Bende hep umut
oldu, hala da var. Sifa Allah’tan, veren de O, alan da O” ifadesi dikkat ¢ekicidir.
Katilimcilar ¢ogunlukla bu durumun Allah’tan geldigine ve sabirla
karsiladiklarinda miikafatlandirilacaklarina inandiklar1 ve Allah’in bu hastalig:
verdigi gibi sifasini da verebilecegine dair umutlarinin oldugunu belirtmistir.
Benzer sekilde Ercan ve ark. (2019) tarafindan yapilan calismada da aileler,
cocuklarinin engel durumu kabullenmede ve basa c¢ikmada dini inanglarinin
kolaylastirict oldugunu, bu durumun Allah’tan geldigini, bunun bir sinav
oldugunu diistinerek kabullendiklerini ifade etmislerdir (Ercan, Kirlioglu ve
Kalayc1 Kirlioglu, 2019: 598). Dolasiyla bu siirecte inangla iligkili olumlu
yorumlarin, siikiir, hayra yorma, smav, Allah’in kendilerini sevdigini
diigtinmeleri, Allah’a yalvarma ve yonelme gibi sekillerde tezahiir ettigi
goriilmektedir (Ayten, 2012). Calisma sonuglarina bakildiginda katilimcilarin bu
siireci manevi ve dini inanglarla olumlu yorumlamalari, durumun verdigi

lizlintliyll hafifletme ve kabullii kolaylastirma amaciyla kullandiklar1 sdylenebilir.

Bu calismada, katilimcilar, kendi yasadiklar1 sorunlarin baska insanlar
tarafindan da  deneyimlendigini  gordiiklerinde  yalniz ~ olmadiklarini,
anlasildiklarin1 ve gii¢lendiklerini hissettiklerini ifade etmislerdir. Ercan ve ark.
(2019) tarafindan yapilan ¢alismada da bu ¢alismanin sonuglariyla uyumlu olarak
engelli ¢ocuga sahip ailelerin durumu kabullenme siireclerinde kendilerini yalniz

hissetmedikleri, kendilerinden zor durumda olanlara bakip siikrettikleri
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belirlenmistir. Ayrica ailelerin basa etme mekanizmalar1 igerisinde sosyal
destegin Onemi vurgulanmis, ¢evrelerinden aldiklar1 destek sayesinde yalniz
olmadiklar1 duygusunun karsilandigini ifade etmislerdir (Ercan ve ark., 2019). Bir

(13

katillmcinin “...ozel egitime baslayinca daha agwr ¢ocuklart gordiim. Onlari
gortince dedim ki onlar insan degil mi? Onlar da anadur, onlar nasil sabir ediyor,
hasta ii¢ ¢ocuga bakiyor ben bir ¢cocukla sanki diinya ¢okmiis gibi davraniyorum.
Bunlari gordiim ya ondan sonra bana bir sabir geldi” ifadesinde yalniz olmama,
anlasilma ve giiglenmede ayn1 sorunu yasayan insanlarla iliski kurmanin olumlu

yansimas1 goriilmektedir.

Bu calismada, ailelerin engel ve engellilikle ilgili bilgilerinin olmamasi
nedeniyle tani siirecinde ¢ok da bilingli olmadiklar1 goériilmektedir. Bu ¢alisma
sonuclarina paralel olarak Ercan ve ark. (2019) tarafindan yapilan ¢alismada
aileler, cocuklarinin engel durumunu 6grendikten sonra, bu durumla ilgili bilgi
sahibi olmak ve iyilik halini artirmak amaciyla hastanelere, 6zel egitim ve
rehabilitasyon merkezlerine basvurduklari belirlenmistir (Ercan, Kirlioglu ve
Kalayc1 Kirlioglu, 2019: 609). Vedat Isikhan (2000)’a gore engelli ¢ocugun
dogumundan sonra aileler, ne yapacaklarini, nereye gideceklerini, kime ne
soyleyeceklerini, soracaklarini bilemezler ve bocalamaya baglarlar (Vedat
Isikhan, 2006:30). Bu nedenle ailelere gerekli bilgilerin verilmesi ve

bilin¢lendirilmeleri hayati 6nem tasimaktadir.

Bu calismada bazi ailelerin, gebelik siirecinde engel durumunu 6grendiklert,
gebeligi sonlandirmak yerine bebegi dogurmayi tercih ettikleri ve bu konuda 1srar
ettikleri bulunmustur. Ayrica engelli bebegin gelisinin onlarin hayatlarina nese ve
mutluluk kattigini ifade etmislerdir. Literatiirde ¢ogunlukla engelli ¢ocuga sahip
olmak ailenin tiim giinliikk yasam aktivitelerini etkiledigi, engel durumu nedeniyle
aile lyelerinin iiziintii, hayal kirikligi, sok, inkar hissettigi ve engelli ¢ocuga
yonelik olumsuz tutumlara sahip oldugu bildirilmistir (Ercan ve ark. 2019: 618;
Demirbilek, 2013: 58-64). Ancak bir¢ok c¢alisma sonucundan farkli olarak bu
calismada engelli cocugun diinyaya gelmesi ile ailelerin, hayatlarina nese ve
mutluluk kattigin1 ifade etmeleri dikkat ¢ekicidir. Sonuglar incelendiginde
ailelerin cocuklarinin engel tiiriine ve derecesine bakildiginda diger katilimci
ailelerin ¢ocuklarina gore daha hafif derecede oldugu ve ailelerin siiregte ¢ok

zorlanmadiklar1 goriilmektedir.
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Bu c¢alismada, tiim aileler, ¢ocuklarinin bagimsiz olarak ihtiyaclarini
karsilayamadiklarini, bakim yiikiinii iistlenen ebeveynin c¢ogunlukla “anne”
oldugunu ifade etmislerdir. Goriisme yapilan babalar ise bakim yiikiinii esleri ile
paylastiklarini, ev disindaki sorumluluklarin baba tarafindan ev ici
sorumluluklarin ise anne tarafindan yerine getirildigini ifade etmislerdir. Caligma
sonuc¢lartyla uyumlu olarak Ercan ve ark. (2019) anne ve babalarin engelli
¢ocuklarinin olmasinin ebeveynler iizerinde ciddi bir yiik olusturdugununu ancak
ebeveynlerin bu durumdan farkli diizeyde etkilendigini bildirmistir (Ercan et al.,
2019:601). Literatiir incelendiginde engelli ¢ocugun bakimini {istlenme, onunla
ilgili sorumluluklari yiiklenme, onun 6zel egitimi ve rehabilitasyonu ile ilgilenme
vb. konularda annelerin daha fazla rol iistlendigi, bakim yiikiiniin ¢ogu zaman
annelerde oldugu belirlenmistir (Ercan et al., 2019; Ustiin et al., 2022).
Ebeveynlerden c¢ocugu yetistirme, egitme ve bakimini saglama gibi birgok
sorumlulugu paylagmalar1 beklenmektedir ancak engelli cocuga sahip olmak bu
rol ve islevlerde karisikliga neden olabilir. Ebeveynlerin gorev paylasimlart ve
aile tyeleri arasindaki islevleri nasil degerlendirdikleri cocuklarinin bakim,
egitim ve gelisim siireci acisindan oldukc¢a 6nemlidir. Bu nedenle Oren ve Aydin
(2020), aile i¢1 gorev paylasiminin yeniden degerlendirilmesi, bakim verme
yiikiinilin paylasilmasi ve saglikli bir bigimde yiiriitiilmesinin, ¢ocuklarinin bakim
ve gelisim siireci iizerinde olumlu ydnde katki saglayacagini bildirmistir (Oren ve
Aydin, 2020: 303). Oren ve Aydin (2020)’1n ifadeleriyle uyumlu olarak bu
caligmada aile bireylerinin bakim yiikiinii iistlenen ebeveyne destek vermesi,
bakim yiikiinli listlenen ebeveynin kendisini iyi hissetmesine, bu durumu yiik
olarak algilamamasina neden oldugu belirlenmistir. Ayrica destek alinan
durumlarda bakim yiikiinii listlenen ebeveynin kendisini yalniz hissetmedigi ve
“biz” duygusunun gelistigi belirlenmistir. Yeterli destek sistemi, 0&zel
gereksinimli ¢ocuklarin ailelerinin kendilerini 1yi hissetmelerini saglamak
acisindan anahtar bir faktordiir (Ersoy & Ciiriik, 2009:105). Mevcut bir¢ok
calismada engelli bir ¢ocuga sahip olmanin, aile i¢in duygusal bir yiik ve stres
yarattig1 bildirilmistir. Ek olarak ebeveynler, engelli ¢ocugun bakimi, temel
ihtiyaglarinin karsilanmasi, egitim ve rehabilitasyonunda zaman zaman yetersiz
kalabilir, sorunlarla basa ¢ikamayabilir, ¢esitli duygusal ve davranigsal sorunlar
yasayabilirler. Bu durum engelli ¢ocugun bakimini olumsuz etkileyebilir. Bu

nedenle bakim veren aile iiyelerinin, alaninda uzman profesyonel bir ekibe ek
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olarak diger es, kardes, cocuk, anneanne/babaanne gibi diger aile {iiyeleri
tarafindan desteklenmesi bireyin destek mekanizmalarini giiglendirebilir. Bu
destek mekanizmalar1 sayesinde bakim veren bireylerin stresi azalabilir,
zorlandiklar1 konularda ve yasadiklar1 gicliiklerle daha iyi bas edebilir,
kendilerine, birbirlerine ve diger cocuklarina daha fazla zaman ayirabilir ve iyilik
halleri artabilir. Canarslan ve Ahmetoglu (2015) tarafindan yapilan ¢alismada,
destek kaynaklarinin varligit durumunda engelli ¢ocuk ebeveynlerinin yasam
kalitesinin yiikseldigi belirlenmistir (Canarslan et al., 2015: 21). Bu noktada
calismaya katilan ailelerin sahip oldugu yakin ¢evre desteginin olumlu
yansimalarinin ifadelerine de yansidigi goriilmektedir. Bu dogrultuda benzer
olarak “Ben sansliyyim diyebilirim, kizim olsun, esim olsun, kendi anne babam
olsun bana yardim ediyorlar” ve “Benim ailem olsun esimin ailesi olsun destek
ctktilar. Komsularim konusunda sanslyim, kizimi ¢ok seviyorlar” gibi ifadeler
sosyal destek olarak nitelendirilen, akrabalarin, yakin ¢evrenin ve eslerin
destekleyici tutumlarinin  basa ¢ikmada ©Onemli bir etken oldugunu
gostermektedir. Bu sonu¢ Ercan ve ark. (2019) tarafindan yapilan ¢alisma

sonuglariyla uyumludur (Ercan et al., 2019:616).

Calismada, ¢cocugunun engel tiirii ve derecesi daha hafif diizeyde olan bazi
katilimcilar, c¢ocuklarinin ihtiyaglarini karsilarken ¢ok zorlanmadiklarini ve
birinin yardimina ihtiyag duymadiklarini ifade etmislerdir. Ustiin ve ark. (2022)
tarafindan yapilan ¢aligmada engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikii ile
cocugun engel orani arasinda pozitif bir iliski oldugu, ¢ocugun engel orani
arttikga bakim yiikiiniin de arttig1 bildirilmistir (Ustiin et al., 2022: 494). Bu
calismadan elde edilen sonuglar, cocugun engel tiirii ve engel tiirliniin derecesinin
onemli oldugunu ortaya koymaktadir. Ayrica bu sonugclar aile iiyelerinin bireysel
ozellikleri, ailenin sosyoekonomik, kiiltiirel, toplumsal 6zellikleri vb. faktorleri
nedeniyle ortaya ¢ikmis olabilir. Bu nedenle engel orani yiliksek, sosyoekonomik
diizeyi diistik olan c¢ocuklarin ailelerine ¢ocuk bakimi ile ilgili yapilan

bilgilendirme ve destegin artirilmas1 dnerilmistir (Ustiin ve ark., 2022: 494).

Bu calismada, aileler g¢ocuklarinin bakim veren ebeveyne daha fazla
baglandigin1 ve giinliik ihtiyaclarinin karsilanmasi sirasinda dahi diger
ebeveyninin kendilerine yardimci olmasina izin vermedigi ve israrla anneyi

istediklerini, bu durum nedeniyle annelerin ruhsal ve fiziksel olarak daha fazla
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yiprandigr bulunmustur. “Ya bana bir sey olursa” kaygist yasayan annelerin,
¢ocugun tek bir ebeveyne bagimli kalmamasi i¢in diger aile liyelerinin de bakim
yukiinii paylasmasini ve emekli olduktan sonra eslerinin de bakim siirecine dahil
olmasimmi  istedikleri  belirlenmistir.  Literatir, bu c¢alisma  sonucunu
desteklemektedir. Siiregteki en Onemli zorluklar bireyin bagimliliginin sebep
oldugu yasamsal kisithiliklar, engel durumunun yol a¢tifi duygusal yiik olarak
Ozetlenebilir. Engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin ¢ogu gelecege dair en biiyiik
kaygilarinin ¢ocuklarindan 6nce Olerek engelli bireyi yalniz birakmak oldugunu
ifade etmistir (Ercan, Kirlioglu ve Kalayc1 Kirlioglu, 2019: 598). Ornegin Isikhan
(2006) engelli ¢cocuklarinin daima bir ebeveyne bagimli kaldigini ifade etmistir
(Isikhan, 2005:40). Tiirkiye gibi dogu toplumlarinda bu yiikiin ¢ogunlukla anneler
lizerinde oldugunu vurgulanmis, bu sebeple annelerin destege ihtiyac
duyduklarin1 bildirimistir (Ersoy ve Ciiriik, 2009). Benzer sekilde Ercan ve
ark.(2019) tarafindan yapilan c¢alismada aile ftyeleri, engelli g¢ocuklarinin
kendilerine bagimli olduklarini, yasamlarini kisitladiklari, kendilerinden sonra
engelli cocuga ne olacagini bilmedikleri ve siirekli bakim istemesinin yipratict ve
tiiketici oldugunu belirtmislerdir. Ayrica engelli ¢cocugu olan ailelerin yogun
diizeyde c¢ocuklarina iliskin gelecek kaygisi hissettigi, ailelerin kendilerinin
6liimiinden sonra ¢ocuklarinin yalniz ve desteksiz kalmasindan endise ettikleri ve
gelecege dair bir planlarinin veya beklentilerinin olmadig: bulunmustur (Ercan et

al., 2019:616).

Bu calismadan elde edilen sonuglar, aileye engelli bir bireyin katilmasi ile
aile islevlerinde degisim, aile ici iliskilerin yeniden diizenlenmesi ve ailede yeni
bir denge olusturma siirecinin meydana geldigini ortaya koymustur. Bir
katilimeinin, aileye engelli bir ¢ocugun katilimi ile iliskili olarak “Cok fazla
etkiledi, bir kere kari-koca iliskinizi ¢ok fazla etkiliyor. O zamana kadar evinizin
icinde bir diizen var, bir birliktelik var...Ama 6zel oglum hayatimiza girince
hayat bambagska bir noktaya geldi c¢iinkii hi¢ durmuyordu. Oglumla beraber ¢ok
degisik bir hayat basladi, her seyi bir arada yaparken ayri ayri yapmaya
basladik” ifadesinde belirttigi gibi engelli cocugun dogumu ile aile yasantisinda
bir takim degisiklikler ortaya ¢ikabilmekte, bu degisikler aile yasantisindaki
alisilagelmis durumlarin ve esler arasinda evlilik iligkilerinin bozulmasina yol

acabilmektedir (Vedat Isikhan, 2006:30). Yasanan bu olumsuzluklar, engelli
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¢ocugun ailede yarattig1 stres, karsilasilan fiziksel, maddi ve psikolojik etmenler,
ailede engelli bir kardesin olmasi, engelli ¢ocugun ebeveynlerinin iistlendigi
roller, ailelerin saglik personeline veya uzmana ulagsamamalar1t ve ya aile
tiyelerinin, arkadaslarinin ve yakin g¢evrenin gdosterdigi olumsuz tepkiler

nedeniyle ortaya ¢ikmis olabilir.

Bu calismada, annelerin ¢ogu, engelli ¢ocuga bakim verme siirecinde yalniz
olduklarini, eslerinin bu siirece daha az dahil olduklarini ifade etmislerdir. Ayrica
¢ocugun bakimi ve ev iglerinin kadinin sorumlulugunda oldugu, kadinlarin ¢cogu
zaman isten ayrildiklari, evin maddi yiikiinii erkegin istlendigi buunmusgtur.
Bircok caligmada, 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ebeveynlerin oOzellikle de
annelerin stres, depresyon, anksiyete ve yalnizlik diizeylerinin yiiksek oldugu ve
bu durumdan aile i¢i iliskilerinin olumsuz etkilendigi tespit edilmistir (Ercan et
al., 2019; Ersoy & Ciiriik, 2009; Sivrikaya & Cift¢i Tekinarslan, 2013). Bu
durumda toplumun kadina yiikledigi rol ve sorumluluklar daha yogun bir sekilde
karsimiza c¢ikmaktadir. Engelli cocugun bakimini iistlenme, onunla ilgili
sorumluluklar1 yiiklenme, onun 6zel egitimi ve rehabilitasyonu ile ilgilenme vb.
zorunluluklarin genellikle kadinlara yiiklendigi ve bunun toplum tarafindan
kadmma uygun gorilen rol ve kadinin toplumsal statiisii ile iliskili oldugu
diistintildiiglinde bu sonug¢ beklenen bir durumdur. Dolayisiyla uzun ve zorlu olan
bu siirecte engelli ¢ocuga primer bakim veren olmak cogu zaman annelerde
anksiyete ve tiikenmislik duygusuna neden olmaktadir (Ozmen ve Cetinkaya,
2012). Annenin, engelli cocugun dogumundan itibaren bu gibi gorevleri
listlenmesinin, onunla babadan daha ¢ok vakit gecirmesinin ve bu siirecte de
genellikle yalniz kalmasinin bedensel, ruhsal, sosyal ve cevresel yasam

kalitelerini olumsuz etkileyebilecegi diisiiniilmektedir.

Bu calismada, baz1 katilimcilar engelli bir cocuga sahip olmanin esleri ile
iligkilerini  degistirmedigini, var olan birlikteliklerinin sevgi ve saygi
cercevesinde devam ettigini ifade etmislerdir. Ancak engelli ¢ocugun bakimi
konusunda esinden destek gdoremeyen annelerin kendilerini daha da ¢ok
cocuklarina adadiklari, kadinlik rollerini ikinci plana attiklari, dnceligi annelik
roliine verdikleri belirlenmistir. Dolayisiyla bu katilimcilarin kadin olmay1 bir
tarafa birakip anneligi tercih ettikleri sdylenebilir. Benzer sekilde Duru ve Duyan

(2017) tarafindan yapilan caligmada engelli ¢ocuga sahip olan ailelerde ¢ocuga
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bakim verme sorumlulugunu daha c¢ok anneler iistlendigi i¢in, annelerin diger
rollerinden vazgecerek bakim verici rollerini 6n plana ¢ikardiklari, sosyal
cevrelerinde gerceklestirilen etkinliklere katilimlarinda ve sosyal yasamlarinda
azalma oldugu dikkat vurgulanmigtir (Duru et al., 2017:203). Engelli ¢ocuga
sahip olmanin evlilikte ortaya ¢ikabilecek sorunlarin ve sagliksiz iliskilerin bir
sebebi oldugu belirtilmektedir. Konuyla iligkili olarak bir katilimcinin “Egim bu
stiregte hi¢ yanmimda olmadigr icin bir giin dayanamadim, isyan ettim. Sen
onceligim degilsin... Kizlarim var, onceligim onlar... Hem bizimle ilgilenmiyor,
destek vermiyor hem kizlarina deli diyor hem de bunlar yetmezmis gibi Suriyeli
kadin getirecegim eve, senden ayrilacagim diyor’ve “...hastane siire¢lerinde de
zaten beni aldatmaya baglamisti egim” ifadesinde goriildiigii gibi eslerinden
destek beklerken eslerinin ihanetiyle karsilastiklarini, kendilerini duygusal olarak
daha da yipranmis ve haksizliga ugramis hissettikleri belirlenmistir. Engelli
¢ocuga sahip olmanin getirdigi zorluklar, anne babalarin daha fazla stres
yasamalarina, ruh sagliklarinda bozulmalara ve kisisel uyumlarinda azalmalara
neden olmaktadir. Buna ek olarak ebeveynlerin yasadig1 duygusal giicliikler ve
yasanan stres, aile iliskilerinin zayiflamasina ve evlilik iligkilerinin bozulmasina

neden olabilmektedir.

Bu calismanin sonugclari, ailelerin normal gelisim gdsteren c¢ocuklar ve
engelli kardesleri arasindaki iligkiler ve etkileri konusunda iki farkli sonucun
ortaya ¢iktigin1 géstermektedir. Konuyla iliskili olarak engelli ¢ocuga sahip bazi
ebeveynler normal gelisim gosteren ¢ocuklarin  kendi ¢ocukluklarim
yasayamadigini, anneye veya babaya simaramadiklarini, engelli kardesin
golgesinde kaldiklarini, kendilerini istenmeyen ve dislanan c¢ocuk olarak
algiladiklarini ifade etmislerdir. Bu siirecte anne baba olarak, istemedikleri halde
normal gelisim gosteren ¢ocuklardan fedakar olmalarin1 beklediklerini ve onlara
bakim sorumlulugu yiikledikleri belirlenmistir. Ailede engelli bir ¢ocugun varligi
tim alt sistemleriyle birlikte aile sistemini etkilemektedir. Engelli ¢ocuklarin
kardesleri tipik bir kardes deneyimi yasamamakta, ebeveynlerinin ilgisi ve
enerjisi yetersiz kalmakta, engelli kardeslerinin siirekli ihtiya¢lar1 nedeniyle aile
i¢cinde goz ardi edilebilmektedirler. Bu ¢ocuklar ayrica kardeslerinin bakiminda
da sorumluluk alarak ikincil bir ebeveyn roliinii tistlenmektedirler. Engelli bir

kardese sahip olma bu ¢ocuklarin duygusal ve sosyal gelisimini olumsuz yonde
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etkilemektedir. Engelli kardesi olan bireylerde igsellestirme problemleri,
depresyon ve uyum sorunlar1 yaygin olarak goriilmektedir (Pak, 2020:38).
Literatiir incelendiginde engelli gocuga sahip ailelerde aile liyeleri siklikla engelli
cocugun bakimi ile ilgilenmekte ve engelli ¢ocugunun gereksinimlerine gore
vakit gecirmektedir. Bu siiregte sagliklt cocuklardan ailelerine ve engelli
kardesine destek olmalari, kardesine uyum saglamalar1 ve destekleyici olmalari
istenmektedir. Ebeveynler engelli ¢ocuguna gereken ilgiyi gosterirken 6te yandan
saglikli ¢ocuk geri planda kalabilir. Bu durum kardesler arasi iliskilerin

farklilagsmasina, ebeveynlerin kendilerini suglu hissetmelerine neden olabilir.

Bu calismada ailelerin, normal gelisim gosteren ve yasi daha biiyiikk olan
cocuklarinin gelisimi ve ruh sagligi agisindan endise yasamadiklari, ¢ocuklarin bu
durumu anlayabildiklerini ve kii¢iik bir ¢ocuga gore daha bilingli ve anlayisi
olduklarin1 disiindiikleri, engelli kardesleri i¢in ellerinden gelen c¢abayr sarf
ettikleri, ebeveynlerinin ¢ogu ilgisini ve zamanini engelli ¢ocuga vermesini
olumsuz karsilamadiklari bulunmustur. Bunun yani sira ailelerin engelli olan ve
normal gelisim gosteren c¢ocuklari arasinda herhangi bir ayirim yapmadiklari,
cocuklarina esit davrandiklari, normal gelisim gdsteren ¢ocuklarinin gelisimlerini
ithmal etmedikleri, hepsiyle ayr1 ayr1 ilgilendikleri bu nedenle de kendi
sagliklarin1 ve kendi ihtiyaglarim1i g6z ardi ettikleri belirlenmistir. Calisma
sonuglar literatiirle uyumludur. Ornegin konuyla iliskili olarak Altug Ozsoy ve
ark. (2006) tarafindan yapilan bir ¢alismada zihinsel engelli bir ¢ocuga sahip
ailelerin yasadig1 giicliikler incelenmistir. Calisma sonucunda ailelerin saglikl
cocuklarina yeterli diizeyde gereken ilgiyi gosterdigi belirlenmistir (Altug-Ozsoy
et al., 2006). Kaner (2010) de calismasinda engelli kardesi olan ve normal gelisim
gosteren ¢ocuklarin kardesinin engel durumundan etkilenmedigini, ¢ocuklarin
engelli kardesine oyun arkadasi olabildigini, onun bakimina yardimci oldugunu
bunlarin yani1 sira engelli kardesinin yasitlartyla kaynasmasina yardimci
olabildigini belirtmektedir (Giiveng, 2016:13). Unal ve Baran (2012) tarafindan
yapilan ¢aligmada ise zihinsel engelli cocuga sahip annelerinin ¢ocuk yetistirme
tutumlar1 ile saglikli cocuklarin engelli kardeslerine yonelik davraniglar
arasindaki iliski incelenmis, calisma sonucunda saglikli ¢ocuklarin, engelli
kardeslerine kars1 asir1 koruyucu davranan ebeveynleri drnek aldiklart ve engelli

kardeslerine karsi daha nazik davrandiklari saptanmistir (Unal ve Baran, 2012:
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783-792). Bunlarin yani sira Karakus ve Kirlioglu (2019) ¢aligmalarinda engelli
cocuga sahip ailelerde oOzellikle annelerin engelli ¢ocuklarini hayatlarinin
merkezine koyarak kendi hayatlarin1 ve g¢evrelerini bir kenara attiklarini, kendi
istek ve ihtiyaclarini 6nemsemediklerini, tek mutlulugun ¢ocuklarint mutlu etmek
oldugunu disilindiiklerini, ¢ocuklarint mutlu etmek ve onlarin yasamini
kolaylastirmak i¢in silirekli olarak c¢alistiklari, bu nedenle de yorgunluk,
tikenmislik gibi problemler hissettiklerini aktarmistir (Karakus & Kirlioglu,
2019). Hem c¢alisma sonucuna hem de literatiire dayanilarak annenin normal
gelisim gosteren ¢ocuguna gereken ilgiyi gostermesi sonucu, normal gelisim
gosteren ¢ocuklar da rol model yoluyla engelli kardeslerine kars1 gerekli ilgi ve
destegi saglayabilecegi soylenebilir. Ancak annelerin ¢ocuklarin bakim ve
ihtiyaglarin1 karsilama siirecinde kendi ihtiyaclarin1 goézardi etmeleri, literatiirde
de belirtildigi gibi uzun vadede fiziksel ve ruhsal sorunlarin ortaya ¢ikmasina
neden olabilir, bu durum hem engelli ¢ocugun ve normal gelisim gosteren

c¢ocugun bakimini hem de aile i¢i iligkileri olumsuz etkileyebilir.

Bu caligmada, engelli ¢ocuga sahip ailelerin yakin c¢evreleriyle iliskileri
arasinda farkliliklarin oldugu belirlenmistir. Ornegin baz ailelerin engelli cocuga
sahip olma ve bakim verme siirecinde akraba, arkadas ve komsular1 ile herhangi
bir sorun yasamadiklari, desteklendikleri bu nedenle de kendilerini sanslh
hissettikleri bulunmustur. Bunun yani sira bazi annelerin, kendi ailelerinden
maddi ve manevi destek goriirken, esleri ve eslerinin ailesinden herhangi bir
destek gormedikleri, engelli ¢ocuga sahip olmalar1 nedeniyle aile iiyeleri en
yakin akrabalar1 tarafindan dislandiklari, istenmedikleri, goriilmedikleri, bu
nedenlerle yogun diizeyde iiziintii hissettikleri ve kendilerine gosterilen bu tutumu
affedemedikleri belirlenmistir. Annelerin 6zellikle kendi aileleri tarafindan bu tiir
tutumlara maruz kaldiklarinda daha kirilgan hissettikleri, ice kapandiklari ve
agladiklar1 belirlenirken esin ailesi tarafindan ayni tutuma maruz kaldiklarinda
daha savunmaci tepkiler gosterdikleri saptanmistir. Bu ¢alisma sonuglariyla
uyumlu olarak Altug Ozsoy ve ark. (2006) tarafindan yapilan ¢alismada,
caligmaya katilan engelli ¢cocuga sahip ailelerin %37,3’ilinlin sosyal ¢evreden
hi¢gbir zaman destek gérmedigi, %44,5’inin ise suclandigin1 ve aile i¢i sorunlar
yasadiklar1 bulunmustur (Altug-Ozsoy et al., 2006). Benzer sekilde Sentiirk ve

Saragoglu (2013) calismalarinda engelli ¢ocuga sahip annelerin, ailelerinden
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diisiik diizeyde sosyal destek aldiklarini bu nedenle psikososyal destege ihtiyag
duyduklarin1 ifade etmistir (Sentiirk & Saracoglu, 2013). Literatiirde, sosyal
destek mekanizmalar1 yeterince gelismemis toplumlarda engelli ¢cocuga sahip
ailelerin “toplumsal dislanmislik” yasadigi, bu nedenle engelli bireylerin ve
ailelerinin glinliik yasam aktivitelerinden ve yasam alanlarindan uzaklastiklart, bu
durumun bir toplumsal sorun haline geldigini 6nemle vurgulanmistir (Demirbilek,

2013; Giilliipinar, 2013).

Bu calismada bazi ailelerin, Ozellikle de annelerin, c¢ocuklarinin engel
durumu nedeniyle arkadas cevrelerinin degistigini, yalnizca benzer durumu
yasayan anneler tarafindan anlagilabildiklerini, kendilerinin halinden yalnizca
aynt durumu yasayanlarin anlayabileceklerini ifade etmislerdir. Bu c¢alisma
sonucu bircok calisma sonucuyla uyumludur. Ornegin Yiiksel ve Tanriverdi
(2019) ailelerin toplum igerisinde hissettikleri Gtekilestirme ve dislanma
nedeniyle ¢ogunlukla ortak sorunlari oldugundan dolay1 kendileri gibi 6zel egitim
gereksinimi olan ailelerle sosyallesebildiklerini, bu ailelerden sosyal destek
alabildikleri ve bu destegin olumlu etkilerinin oldugu belirtilmistir (Yiiksel ve
Tanriverdi, 2019: 545). Ercan ve ark. (2019) tarafindan yapilan ¢alismada da
engelli cocuga sahip ailelerin, engel durumunu fark ettikten sonra yakin
cevreleriyle iligkilerinin azaldig1, ¢ok az kisinin kendilerine destek oldugu ve bu
durumdan olumsuz etkilendikleri bildirilmistir (Ercan ve ark. 2019). Dolayisiyla
engelli cocuga sahip ailelerin, ¢ocuklarina gosterilen olumsuz tutum ve
davraniglara engel olabilmek adina kendilerini sosyal ¢evrelerinden izole ettikleri
gozlenmistir (Bulus ve Ersoy, 2019). Benzer sekilde Zafer (2022) ¢alismasinda
rehabilitasyon destegi alan 6zel gereksinimli bireylerin ebeveynler, yalnizligi
tercih ettiklerini, rehabilitasyon merkezindeki velilerle daha iyi iletisim
kurduklarini, ayni1 sorunlar1 yasadiklari i¢in birbirlerini daha iyi anladiklarini
ifade etmislerdir. Cevrelerindeki insanlarin  kendilerini  anlamamalari,
akrabalarinin kendilerine kotii gozlerle bakmalari, ¢ocuklarinin engelli olmasinin
nedenlerini sorgulamalar1 nedeniyle yalmizligi tercih ettiklerini belirtmislerdir
(Zafer, 2022:38). Literatiir ve calisma sonuclarina dayanarak engelli ¢ocuga sahip
ailelerin yakin cevreleri tarafindan yargilanmak ve sorgulanmaktan rahatsizlik
duyduklari, bu nedenle bu bireylerden uzaklastiklari, en temelde anlasilmaya

ihtiya¢ duyduklar1 s6ylenebilir.
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Bu calisma, engelli ¢ocuga sahip bazi ailelerin ¢ocuklarini diger ¢ocuklarla
kiyasladiklarinda tiziildiiklerini, bakim verme ve tani siirecinde kaygi, korku,
belirsizlik hissettiklerini, engelli ¢ocuga bakim verme konusunda tereddiit
yasadiklarini, engelli ¢ocugun ihtiyaclarini karsilama konusunda yeterli olup
olmadiklarini sorguladiklarini ve gelecek kaygisi hissettiklerini ortaya koymustur.
Ayrica ¢ocuklarini sosyal g¢evrelerinden saklamak istediklerini ifade etmislerdir.
Konuyla ilgili literatiir incelendiginde engelli ¢ocuga sahip ailelerin ¢ocuklarinin
engel tiirii ve derecesine bagli olmadan, normal gelisim gosteren ¢ocuk ailelerine
kiyasla stirekli ve yiiksek diizeyde kaygi ve korku hissettikleri bulunmustur.
Ornegin Altug Ozsoy ve ark. (2006) tarafindan yapilan calismada engelli cocuga
sahip annelerin %54,5’inin siirekli olarak gelecek kaygisi, %48,2’sin ise ¢ocuga
iliskin bir kaza yada yaralanma korkusu hissettigi belirlenmistir (Altug-Ozsoy et
al., 2006). Ercan ve ark. (2019) tarafindan yapilan ¢alismada ise engelli ¢ocuga
sahip olan annelerin en temel ve yogun kaygilarinin “kendilerinden sonra
cocuklarinin bagimli olmaya devam etmesi” {lizerine odaklandiklari, bu
kaygilarin1 bertaraf etmek i¢in engelli bireyin egitimine odaklanma, miimkiin
oldugunca engelli bireyle zaman gecirme, kendi bilgi diizeylerini arttirma, glinliik
ve ya kisa vadeli planlar yapma, gelecegi diisinmemeyi tercih etme, sportif
aktivitelere odaklandiklar1 belirlenmistir (Ercan et al., 2019). Diger yandan
Goffman damgalanan bireylerin, teshir edilme ve buna maruz kalmaya baglh
memnuniyetsizlik, yabancilarin istemedikleri halde kendileri ile sohbete
girismeleri ve kendilerine yonelik rahatsiz edici, merakli sorular sormalari
nedeniyle iletisime girmemeyi tercih ettiklerini One siirmiistir (Goffman,
2014:45). Bu durum ailelerin c¢ocuklarin1 sosyal cevrelerinden saklamak

istemelerinin bir nedeni olabilir.

Bu c¢alismada, ailelerin ¢evrelerindeki egitimli kisilerden aldiklar1 bilgi
destegi ile silireci daha kolay yonettikleri bulunmustur. Ayrica bu siiregte
kendilerini nelerin bekledigini bilmek ve bilingli hareket etmek ailelerin bu siireci
daha rahat bir sekilde yOnetmesini saglamistir. Calisma sonuclariyla uyumlu
olarak Ercan ve ark. (2019) tarafindan yapilan calismada engelli ¢ocuga sahip
ailelerin, siirekli olarak engel durumu ve siireci ile ilgili ¢evrelerinden destek
aldiklari, bilgi edindikleri, rehabilitasyon merkezine bagvurduklari, bu

merkezlerdeki diger ile iiyeleri ile siirekli olarak bilgi aligverisinde bulunduklari
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belirlenmistir (Ercan et al., 2019). Sucuoglu (1995) 6zel gereksinimli ¢ocuk
annelerinin %90,9’unun benzer 6zellikte ¢gocuga sahip ebeveynler i¢in hazirlanan
yazili materyalleri okuma konusunda, babalarin ise %84’liniin ¢ocuga belirli
becerileri 6gretme konusunda bilgiye ihtiya¢ duydugunu ifade etmistir (Sucuoglu,
1995:10). Calisma sonuglar1 ve literatiire dayanarak, ailelerin kendilerini
bilgilendirmeye yonelik ¢aligsmalara ihtiya¢ duyduklar1 ve bu caligmalara olumlu
yaklastiklari, kaliteli, agiklanabilir, uygulanabilir, bilgilendirmelerin aile bireyleri
i¢in oldukg¢a faydali oldugu, ailelerin belirsizlikle basa ¢ikmalarina, farkindalik
kazanmalarina, kendilerini daha 1iyi hissetmelerine ve silireci daha kolay

yonetmelerine olanak sagladig: sOylenebilir.

Bu c¢alismada, engelli ¢ocuga sahip aile liyelerinden bazilarinin kabul
siirecinin ilk zamanlarinda psikiyatriye gittikleri, bir siire ila¢ kullandiklar1 ancak
ilaglarin uyku hali ve uyusukluga neden oldugu, bu durumlar nedeniyle
cocuklariyla saglikli bir sekilde ilgilenemeyecekleri diisiincesiyle ilaglari
biraktiklar1 saptanmistir. Isikhan ve Ozsenol (2003) engelli ¢ocuga sahip
annelerin, c¢ocuklarinin engel durumu nedeniyle ¢ogu zaman kendilerini
sucladiklari, ailede engelli bir ¢cocugun varligi, ¢cocugun geleceginin giivence
altina alinamamasi, egitim ve bakim gereksiniminin tam olarak karsilanamamasi
gibi durumlar nedeniyle yogun diizeyde kaygi, korku gibi yogun duygular
hissettikleri, bu tiir durumlarin rollerini, duygusal tepkilerini ve ruh sagliklarinm
olumsuz etkiledigi bulunmustur (Ozsenol, ve Isikhan, 2003). Mobarak ve ark.
(2000) tarafindan yapilan arastirmada engelli ¢ocuga sahip annelerin %41,8'inin
psikiyatrik morbidite riski ile karst karsiya kaldigi, bakim yiikii ve engelli
cocuklarin davranig problemleri nedeniyle yiiksek diizeyde stres yasadiklar1 ve
psikolojik durumlarinin olumsuz etkilendigini belirtilmistir (Mobarek ve ark.,
2000: 427-433). Benzer sekilde Karakus ve Kirlioglu (2019) tarafindan yapilan
calismada da engelli ¢ocuga sahip annelerin psikiyatrik destek aldiklar1 ancak ilag
yan etkileri nedeniyle ilaglar1 biraktiklari, insamin kendi doktorlugunu
yapabilmesinin insana daha biiyiik bir fayda sagladigina inandiklarini, imkanlar
ne olursa olsun miicadeleden vazgecilmemesi gerektigini diislindiikleri

bulunmustur (Karakus ve Kirlioglu, 2019).

Bu calismada, ebeveynlerinden bazilarinin engelli ¢ocugun, tani, tedavi ve

bakim siirecinde kendileri i¢in profesyonel destek aldiklari, bazilarinin ise
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profesyonel destek almadiklart ama ge¢miste almadiklar1 i¢in su anda pisman
olduklar1 belirlenmistir. Bu ¢aligma litertiir tarafindan desteklenmektedir.
Ornegin konuyla iliskili olarak Karakus ve Kirlioglu (2019) tarafindan yapilan
calismada engelli ¢ocuk ebeveynlerinden bazilarinin psikolojik destegi bir ihtiyag
olarak gormedikleri, bu nedenle destek almadiklari, bu destegi cevrelerinden
karsilamaya c¢alistiklari, bazilarinin ise yalnizca rehabilitasyon merkezinden
destek aldig1 saptanmistir. Ayrica bu calismada ebeveynlerden bazilarinin
konuyla iliskili pismanlik hissetmesi bakim yiikiiniin artmasi, stres diizeyinin
yiikselmesi, fiziksel ve ruhsal sorunlarin ortaya ¢ikmasi ile iliskili olabilir.
Literatiir, engelli ¢ocuk ebeveynlerinin giincel durumda psikolojik destege ihtiyag
duymasalar dahi, tani, tedavi ve bakim siirecinin ileriki asamalarinda psikolojik
destege ihtiya¢ duyabilecegini bildirilmistir (Karakus ve Kirlioglu, 2019).
Dolayisiyla psikolojik destek, stres yaratan durumu tamamen ortadan kaldirmasa
dahi kisilerin kaygi diizeylerini azaltabilir, pozitif diisiinme becerilerinin ve etkili
basa c¢ikma stratejilerinin gelistirilmesine katki saglayabilir, sorunlarla basa
citkmada yeni coziimler iiretmelerine yardimci olarak caresizlik duygularinin

azalmasina olanak saglayabilir.

Bu ¢aligmada, aile bireylerinin ¢ocugun engel durumu ile ilgili birbirleriyle
dertlesmedikleri, konuyla iliskili duygu ve diisiincelerini paylasmadiklari, aile
igerisinde bu tiir bir iletisimin olmadigi ve bu konunun konusulmadig:
bulunmustur. Ailenin temel islevlerinden biri de aile i¢i iletisimin saglikli ve
diizenli bir bi¢cimde siirdiiriilmesidir. Ancak ¢ogu zaman aileye engelli bir bireyin
katilmas1 ailede sok etkisi yaratmakta, aile {iyelerinin karmagik duygular
hissetmesine ve olagan aile hayatinin bozulmasina neden olabilmektedir. Bu
durum aile icerisinde iletisim eksikliklerinin ve iletisim aksakliklarinin ortaya
cikmasma neden olmaktadir (Ozsenol ve ark. 2003:161). Altug Ozsoy ve ark.
(2006) tarafindan yapilan calismada zihinsel engelli cocugu olan ailelerin
%39,1’inin aile sorunlar1 hakkinda diizenli olarak konusma ve danigsmanlik
ihtiyac1 hissettigini belirlemislerdir (Altug-Ozsoy et al., 2006). Cokgoren (2019)
tarafindan yapilan ¢alismada zihinsel engelli ¢cocuga sahip ailelerin %58’inin aile
i¢cinde yasanan sorunlar hakkinda konusabilecegi birilerine ihtiya¢ duyduklar
belirlenmistir (Cokgoren, 2019). Bu sonuglara bakildiginda ailelerin biiyiik

cogunlugunun aile i¢i sorunlar hakkinda konusmaya ve bu sorunlar
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paylasabilecekleri kisilere gereksinim duyduklar1 sdylenebilir. Bu nedenle gerekli
durumlarda ailelerin aile i¢inde yasadiklar: sorunlar ile bas edebilmeleri ve duygu
ve diislincelerini paylasabilmeleri i¢in psikososyal destek, psikoterapi ve ya aile
danismanligr gibi destek hizmetlerinden yararlanmalarinin yararli olacagi

disiiniilmektedir.

Bu c¢alismada bazi ailelerin, c¢ocugunun engel durumu konusunda
bilin¢lendikleri, kendilerini buna hazirladiklar1 bu nedenle de bu siire¢te ruhsal
olarak daha az etkilendikleri ve daha az yiprandiklar1 bulunurken bazi ailelerin
cocugun engel durumundan daha ¢ok c¢evredeki insanlarin ¢ocukla ilgili kirict
sozleri nedeniyle olumsuz etkilendigi belirlenmistir. Tekin (2021) tarafindan da
belirtildigi gibi engelli cocuga sahip aileler, toplumdaki diger insanlar tarafindan
“sakat”, “ge¢mis olsun”, “yazik™ gibi birgok sdylem ile karsilasmaktadirlar. Aile
tiyeleri engelli ¢ocugun durumuyla iliskili olarak damgalanmakta ve olumsuz
tutumlara maruz kalmaktadirlar. Goffman, normal ve kendini saglikli bireyler
olarak tamimlayan kisiler kendilerine benzemeyen diger bireylerin hepsini
kategorilestirerek oteki kisiler haline getirdigini One slirmiistiir. Dolayisiyla
toplum igerisinde kendilerini saglikli ve normal goren bireylerin engelli bireyleri
dislanmalari, kendilerine benzememeleri ve kendileri disindaki insanlari

kategorilestirmeleri nedeniyle ortaya ¢ikmis olabilir (Tekin, 2021:115).

Bu calismanin sonuglari, engelli ¢ocuga sahip ailelerden bazilarinin evlilik
siire¢lerinin olumsuz etkilendigini, eslerden bazilarinin bu siirecte evliligini
kurtarmaya ve yuvalarinin yikilmasini onlemeye calistigin1 ortaya koymustur.
Calismada bir katilimcinin “Ben bir de ailemi kurtarmak i¢in esimi aile terapisine
gotiirdiim... evliligim yikiliyor, engelli ¢ocugum var dedim... ¢iinkii ailemi
kurtarmak i¢in. Esimden destek beklerken agir bir darbe aldim” ifadesi engelli
¢ocuga sahip olmanin evlilik siireci lizerine olumsuz etkisini ve evliligi kurtarma
cabasin1 gostermektedir. Bu siirecte engelli c¢ocuga sahip olmanin yarattigi
zorluklar, eslerin yasadigr duygusal giicliikler ve stres, aile iliskilerinin
zayiflamasina ve evlilik iliskilerinin bozulmasina evlilik uyumlarinin ve
doyumlarinin azalmasina, bosanma oranlarinin yiikselmesine yol agabilmektedir
(Cavkaytar vd., 2012:1-18). Engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin, engelli ¢ocugu
olmayan ebeveynlere gore, evliliklerinden daha az memnun olduklari, evlilik

siirecinde daha fazla zorlandiklar1 ve uyum sorunu yasadiklar1 belirlenmistir (Lee,
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2009). Literatiir ve mevcut ¢alisma sonuglari gz Oniinde bulunduruldugunda
engelli cocugun bakim, tedavi, egitim, koruma ve gozetime daha fazla ihtiyag
duymasi ve bu siirecte ebeveynlerin yogun diizeyde sosyokiiltiirel, ekonomik,
egitim vb. alanlarda ortaya ¢ikan sorunlar nedeniyle eslerin birbirleri ile yeterince
zaman gec¢irememesi ve ebeveyn rolleri disinda yer alan es rollerini yerine

getirmede zorlanmalari, evlilik siireglerini olumsuz etkiledigi sdylenebilir.

Bu ¢alismada katilimcilarin, kurum bakimi konusunda yeterli bilgiye sahip
olmadiklari, bazi ailelerin kurum bakimini destek egitim merkezi ya da okul gibi
egitim verilen bir yer olarak diisiindiigii saptanmistir. Ayrica ¢ogu ailenin,
kendileri hayattayken g¢ocuklart i¢in asla tam zamanli kurum destegi almak
istemedikleri ancak kendilerine bir sey oldugunda cocuklar1 i¢in en giivenilir
yerin devlet kurumu olduguna inandiklarini ifade etmistir. Benzer sekilde
Cokgoren (2019) tarafindan yapilan calismada, engelli ¢ocuga sahip ailelerin
%44,5’inin engelli bireyin uygun bakim hizmeti alabilecegi bakimevi ya da yuva
bulabilmek i¢in yardima gereksinim duydugu, buna karsin %33,9’unun yardima
ihtiya¢ duymadigi, %21,6’simnin ise kurum bakiminin yararli olup olmadigi
konusunda emin olmadig1 belirlenmistir (Cokgoéren, 2019:58). Bu bulgu
dogrultusunda arastirmaya katilan engelli ¢ocuga sahip ailelerin, kurumlar ve
kurum hizmetleri konusunda yeterince bilgiye sahip olmadiklari, en giivenilir
yerin kurum olduguna inansalar dahi belirli zamanlarda giinliik veya saatlik,
glindiizlii veya yatili bir kuruma birakmak istemedikleri ve ¢ocugun bakimini
kendilerinin iistlendikleri sdylenebilir. Bu sonuglar ailelerin kurum hakkindaki
bilgi eksikliklerinin yani1 sira yazili ve gorsel medyada yansitilan olumsuz
haberler nedeniyle ortaya c¢ikmis olabilir. Cilinki bu calismada bazi ailelerin,
yazili ve gorsel medyada yansitilan olumsuz haberler nedeniyle kurum bakimina
glivenemedikleri, korktuklari, kurumda c¢ocuklarina  bakamayacaklarini
disiindikler1 ve kurum bakimi konusunda endiseli olduklar1 belirlenmistir.
Literatiirde, engelli ¢ocugun bakiminin ¢ogunlukla engelli bireyin birinci derece
yakinlar1 tarafindan istlenildigi, aile iiyelerinin kendi 6liimlerinden sonra engelli
cocugun yasam kosullar1 ile ilgili yogun diizeyde kaygi, korku ve giivensizlik
hissettikleri bildirilmistir (Ozmen ve Cetinkaya, 2012: 45). Sosyal devlet anlayisi
g6z Oniinde bulunduruldugunda, devletin engelli bireylerin gereksinimi oldugu

zamanlarda gerekli tim bakimi saglanabilecegi, ailelerin engelli c¢ocuklarini
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huzur ve goniil rahathigi ile teslim edebilecegi 0Ozelliklere sahip hizmet
kurumlarinin sayilarinin arttirilmasi, bu konuda gerekli bilgilendirmelerin ve yol
haritalarinin diizenlenmesi ile ailelerin bu konudaki kaygi, korku, onyargi ve

olumsuz tutumlarin az da olsa azalabilecegi diisiiniilmektedir.

Bu calismada katilimcilarin ¢ogu, tamamen olmasa da kurum bakimindan
giinliilk, haftalik ya da aylik olarak yaralanmak istediklerini, ancak yasadigi
yerlerde bu kurumlarin varligindan habersiz olduklarini, bu tarz kurumlarin her
ilcede olmamasi nedeniyle ulasilabilir bir hizmet olmadigini diisiindiiklerini
bildirmistir. Ayrica katilimcilarin bu kurumlar1 ¢evreye ve komsuya gore daha
giivenilir buldugu saptanmistir. Kalayct Kirlioglu (2015) zihinsel engelli
bireylere yonelik ideal bir kurumun mimari yapisi, ¢evresi ve konumu ile ilgili
katilimcilarin goriislerine yer verdigi c¢alismasinda, katilimcilar kurumun yesil
alanlara yakin, sehrin giiriiltiisiinden uzak ve toplumsal kabuliin olacagi bir
alanda olmas1 gerektigini ifade etmislerdir. Bunun yani sira séz konusu
merkezlerin 6zellikle ulasim agisindan kolay bir alanda yer almasi gerektigini

vurgulamislardir.

Katilimcilardan bazilari, devletin engelli ¢ocugu olan ailelere ydnelik
verdikleri hizmetlerden memnun olduklarini, ihtiya¢ halinde basvurabilecekleri
bir kurum olmasinin kendilerine giiven verdigini ifade etmislerdir. Aile
kurumunun temel bir islevi c¢ocuklarin bakimi ve toplumsal c¢evreye ilk
hazirliginin saglanmasidir. Zihinsel engelli bir cocuga sahip olmak aile yagamini
onemli diizeyde etkileyen bir durumdur. Bu durum aileye yiik getirmektedir. Aile
yiikiinli etkileyen bir ¢ok faktor bulunmaktadir. Bunlar arasinda direkt bakim
gii¢liikleri, ev rutinlerinin ve rollerinin bozulmasi, ekonomik endiseler, tibbi
giderler, gelir azlig1 ve duygusal stres dnemli yer tutmaktadir (Altug-Ozsoy et al.,
2006:70). Engelli bireylerin bakim yiikiinii tasiyan bireylere yakin ¢evrelerinin
destek saglanmasinin yanisira, bu bireylerin gereksinimlerini karsilayacak say1 ve
nitelikteki gilindiiz bakimevlerinin, ailenin yiikiinii azaltmada Onemli rol

oynayaca@ diisiiniilmektedir (Ozmen ve Cetinkaya, 2012).
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B. Sosyal alanda yasanan durumlar temasina iliskin bulgularin

degerlendirilmesi

Bu c¢alismada engelli ¢ocuga primer bakim verenlerin ¢ogunlukla
calismadig1r ve anne roliinde olduklar1i saptanmistir. Aile, Calisma ve Sosyal
Hizmetler Bakanliginin uygulamakta oldugu Koruyucu Aile Hizmetinde, ¢cocugun
bakimini istelenen ailede koruyucu annenin, herhangi bir iste c¢aligsmamasi
halinde istege bagli sigorta yaptirmasi durumunda bu sigorta licreti Bakanlik
tarafindan 6denmektedir. Bu uygulama, Bakanlik tarafindan sunulan Engelli Evde
Bakim Hizmeti i¢inde uygulanmasi engelli bireyin bakimin1 saglayan ve
calismayan kisinin hem ekonomik yonden hem de sosyal yonden daha giiclii
olmasina ve engelli bireyin aileye getirmis oldugu ek masraflarin giderilmesinde
etkili olacagi diisiinlilmektedir. Ayrica bu uygulamanin engelli bireylerin,
ailelerin yaninda bakiminin saglanmasini da arttiracagi diisiiniilmektedir. Ancak
engelli cocugun tani, tedavi, bakim ve egitim hizmetlerinin ¢ok yiiksek maliyetli
olmasi1 bu hizmetin sinirli kalmasina ve gerekli bakim ve destegin alinamamasina
neden olmaktadir. Bu c¢alismada katilimc1  ifadeleri g6z  Oniinde
bulunduruldugunda bakim {icretinin yeterli olmadig1 ve esitsizliklere neden
oldugu, bakim veren aile iiyesinin ekonomik Ozgiirliigiinii kisitladigi ancak
ihtiyaclarim1 gidermeye yetmedigi, sigortali olamadiklarinda gelecege karsi
giivenle bakamadiklari, ekonomik sorunlarin ¢ocuk ve ailenin sagligi konusunda

daha fazla destek almalarina engel olusturduguna sdylenebilir.

Calisma kapsamindaki ailelerden bazilari, ¢cocuklarinin bakim ve egitimini
siirdiirebilmek i¢in isten ayrilmak zorunda kaldiklarini, yalnizca eslerinin
calistigin1 ancak bu maasin yasam giderlerini karsilamaya yetmedigini, bu
nedenle de c¢ok zorlandiklarini ifade etmislerdir. Bu sonug¢lar Kaya (2010) ve
Giulio ve ark. (2014) tarafindan yapilan ¢alismalarin sonuglariyla uyumludur.
Kaya (2010) Tirkiye’de engelli ¢cocuga sahip ailelerin ekonomik sorunlar altinda
ezildigini, ¢ogu durumda barinma, beslenme, giyinme, egitim gibi temel
ihtiyaclarim1 karsilayamadiklarini, engelli birey ve ailelerine yonelik yapilan
lyilestirme cabalar1 ve yardimlarin ise gelismis iilkelerin olduk¢a gerisinde
kaldigin1 vurgulamaktadir (Kaya, 2010:58-60). Giulio ve ark. (2014) ise cogu

zaman primer bakimveren konumunda olan annelerin islerini birakmak zorunda
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kaldigint ve bu durumun oldukga zorlayici oldugunu bildirmistir (Giulio ve ark.,

2014).

Calisma kapsamindaki bazi aileler, engelli ¢cocugun tani, tedavi, bakim ve
egitimle iligkili yiliksek maliyetli hizmetler ve evle iliskili yiiksek giderler
nedeniyle aile igerisinde ve calistiklari kurumlarda sorun yasadiklarini, bu
ortamlarda desteklenmediklerini, izildiiklerini ancak savagsmaya devam
ettiklerini ifade etmislerdir. Cokgdren (2019) calismasinda ailelerin %45,7’sinin
engelli bireyin tani, tedavi, bakim ve egitimle iliskili yiiksek maliyetli hizmetleri
nedeniyle kendisine harcama yapamadiklarini tespit etmistir. Calisma sonuglari,
engelli ¢ocuga sahip aile iiyelerinin kendi ihtiyaglarini karsilama konusunda
ekonomik sorunlar deneyimlediklerini ortaya koymaktadir. Aile iiyelerinin engelli
¢ocugun tani, tedavi, bakim ve egitimle iliskili yiiksek maliyetli hizmetler ve evle
iliskili yiiksek giderler nedeniyle kendi ihtiyaglar1 i¢in harcama yapamamalari,
calisma ortamlarinda sorun yagamalar1 siklikla bireylerde stres, 6fke, agresyon,
anksiyete gibi olumsuz durumlarin ortaya c¢ikmasina neden olabilecegi

distintilebilir.

Calisma kapsamindaki bazi aileler, siirecin basinda engelli ayligi, rapor
sirecleri ve yasal haklar1 konusunda yeterince bilgi sahibi olmadiklarini bu
nedenle de bu haklara ge¢ eristiklerini ifade etmislerdir. Seydel ve ark. (2016)
tarafindan yapilan caligmada engelli ¢ocugu olan ailelerin sosyal politikalar
kapsaminda sahip olduklari sosyal ve ekonomik haklar, bu haklardan yararlanma
ve bu kisilerin hizmetlere ulasilabilirligi konusunda bilgi ve destek
gereksinimlerinin oldugu belirlenmistir (Seydel ve ark., 2016: 48). Arastirma
kapsaminda engelli bireye sahip ailelerin, sosyal politikalar kapsaminda sahip
olduklar1 sosyal ve ekonomik haklar1 konusunda yeterli bilgiye sahip olmadiklari
saptanmistir. Bu kapsamda engelli ¢ocuk ve ailelerinin sahip olduklar1 haklar
konusunda bilinglendirilmesi ve farkindaliklarinin  arttirilmasina  yonelik
egitimlerin planlanmasi, gelistirilmesi, uygulanmasi ve degerlendirilmesi, sosyal
medya ve yaym kuruluslart araciligi ile bilgilendirmelerin yapilmasi, egitim
materyallerinin hazirlanmas1 yararli olabilir. Bu tarz c¢alismalarin Tiirkiye
genelinde uygulanmasi, bolgesel ve yoresel bazda ihtiyac¢ analizlerinin yapilarak
yazili ve gorsel medya araciligi ile aile ve toplumun bilgi diizeyinin artirilmasi

yararli olabilir.
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Bu calismada engelli ¢ocuga sahip ailelerin 6zel egitim hizmetlerinde sorun
yasadiklari, Ozel egitim derslerinin ve destek egitim saatlerinin yetersiz oldugu
belirlenmistir. Calisma kapsamindaki ailelerin ¢ogu, engelli bireylere 6zgii egitim
siiresinin ¢ok kisa oldugunu, bu siirenin liseden sonra bittigini, egitim bittiginde
cocuklarin eve kapandiklarini, gece giindiiz uyuduklarini, gilinliikk rutinleri
bozuldugu i¢in psikolojik olarak olumsuz etkilendiklerini, bu nedenle o6zel
egitimin Omiir boyu devam etmesi gerektigini ve buna ihtiya¢ duyduklarini ifade
etmislerdir. Calisma sonuglar literatiirle uyumludur. Ornegin Ercan ve Giindiiz
(2022) tarafindan yapilan calismada engelli bireylerin ailelerine genel olarak
egitimden beklentileri sorulmustur. Calisma sonucunda ailelerin egitimin
sikliginin ve siiresinin arttirilmasina (her giin ve yasam boyu), ¢ocuklarinin
Ozelliklerinden dolayr ayr1 egitim almalart ve egitimin igeriginin
zenginlestirilmesi gerektigine dair beklentileri oldugu saptanmistir (Ercan ve
Giindiiz, 2022: 464). Mevcut literatiir ve gilincel arastirma sonuglar1 géz oniinde
bulunduruldugunda bu sorunlarin yillardir devam ettigi fark edilmistir. Bu
nedenle 6zel egitim hizmetlerinde ortaya ¢ikan sorunlara yonelik multidisipliner
bir ekip tarafindan wuzun siireli ve kapsayici c¢oziimlerin planlanmasi,

uygulanmasi, degerlendirilmesi ve gelistirilmesi gerekmektedir.

Calisma kapsamindaki ailelerin ¢ogu, 6zel egitim simiflarinda alaninda
uzman 6gretmenlerin olmadigini, kurumlarda ¢ok fazla alan dis1 icretli 6gretmen
calistirildigini, o6gretmenlerin ¢ok sik degistigini ve bu durumdan rahatsiz
olduklarini, ayrica 6gretmenlerin aileyle daha fazla iletisim kurmasini, siiflarin
fiziki sartlarinin iyilestirilmesini istediklerini ve ¢ocuklarinin bakiciya degil
uzman Ogretmene ihtiyaci oldugunu ifade etmislerdir. Calisma sonuglarinin
litertiirle uyumlu oldugu saptanmistir. Ornegin konuyla iliskili olarak Yazici ve
Durmusoglu (2017) tarafindan yapilan calismada O0gretmenlerin
Bireysellestirilmis Egitim Programi’ni uygulamadigimi ve 6gretmenlerin ilgisiz
oldugu bildirilmistir. Ayni calismada ebeveynlerin Ogretmenlerden 6zel
gereksinimli ¢ocuklarinin gelisim alanlarini desteklemesini, BEP ile bireysel
farkliliklarin g6z Oniine alinarak ¢ocuklarina destek olmalarini, uygun etkinlikler
yaptirmalarini, ilgili olmalarini, aile katiliminin artirilmasini ve 06zel egitim
konusunda Ogretmenlerin kendilerini gelistirmelerini bekledikleri bulunmustur

(Yazic1 ve Durmusoglu, 2017: 668). Ozel egitim alaninda ¢alisan 6gretmenlerin

120



mesleki bilgi ve 6zel egitim alaninda gerekli bilgi, beceri ve tutumlara sahip
olmalar1 6zel egitimin ¢iktilarini olumlu yonde etkilemektedir. Aydin (2017)
basta 6zel egitim alanlarinda fizyoterapist, dil ve konusma terapisti, is ve ugrasi
terapisti, isitme engelliler 6gretmeni, odyolog, hekim, hemsire gibi 6zel egitimde
yer almasi gereken farkli uzmanlik alanindan personel bulmada ve sayi
bakimindan ihtiyacin karsilanmasinda ciddi yetersizliklerin s6z konusu oldugunu
vurgulamistir (Aydin, 2017: 168). Dolayisiyla bir¢ok c¢alisma sonucunda
vurgulandig1 gibi bu c¢alismada da 6zel egitimde hizmet veren Ogretmenlerin
alaninda uzman olmadiklari, ¢ok sik degistikleri, engelli cocuk ebeveynlerinin bu
durumdan rahatsiz olduklar1 bulunmustur. Ozellikle 6zel gereksinimli 6grenciler
i¢in egitimin planlamasi ve uygulanmasi asamalarinda 6nemli bir yeri olan BEP
hazirlama siirecinde yalnizca 6gretmen degil, kurum miidiirii, 6zel egitim
o0gretmeni, okul psikologu veya psikolojik danisman, ihtiyaca gore saglik
personeli ve uzman personelin de etkili oldugu belirtilmektedir (Tike Bafra ve
Kargin 2009: 433).

Bu ¢alismada bazi ailelerin engelli ¢ocuklarinin ve kendilerinin egitim
konusunda hangi haklara sahip oldugu, kaynastirma sinifinda, uygulama
okulunda, destek egitimde egitim alan bir cocugun egitim planinin nasil olacagi
ve Bireysellestirilmis Egitim Programi (BEP) konusunda herhangi bir bilgiye
sahip olmadiklar1 bulunmustur. Literatiir ve bu calismanin sonuglar1 gz oniinde
bulunduruldugunda engelli cocuk ebeveynlerinin genel olarak sosyal, saglik,
ekonomik ve yasal alanlarda kendilerine sunulan hak ve hizmetler hakkinda yeteli
bilgiye sahip olmadiklar1 bu nedenle de bilgiye gereksinim duyduklari
belirlenmistir. Konuyla iligkili olarak Yiiksel ve Tanriverdi (2019) aile {iyelerinin
0zel egitim gereksinimleri ve 6zellikleri hakkinda detayli olarak bilgilendirilmesi,
hizmetlere erisimleri i¢in gereken desteklerin saglanmasinin 6nemli oldugunu,
ailelere diizenli, sistematik ve siirekli bir bigimde saglik hizmeti, psikolojik ve
sosyal destek verilmesi gerektigini bildirmistir (Yiiksel ve Tanriverdi, 2019).
Kargin ve ark. (2005) tarafindan Ogretmen, Yonetici ve Anne Babalarin
Kaynastirma Uygulamalarina iliskin Goriislerini belirlemek amaciyla yapilan bir
calismada, katilimct 907 smif 6gretmeninin % 86,4 {iniin kaynastirma egitimi
konusunda yeterli bilgiye sahip olmadigi, Ogretmenlerin % 77,1’inin

siniflarindaki engelli 6grencilere yonelik bireysellestirilmis egitim programi
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hazirlamadigi saptanmistir (Kargin, Acarlar ve Sucuoglu, 2005: 55-76). Konuyla
iliskili olarak bir katilime1r “Kaynastirma ogrencilerine  okulda  bep
uygulatiyorsun, bep’e gore egitim aldiriyorsun, okul ogretmenlerine bep’e gore
sinav yaptirryorsun ama LGS de, iiniversite sinavinda herkesle egsit tutup ayni
kitapc¢iklardan sinava aliyorsun. O zaman bu ¢ocuklar yillarca neden bep’ e gore
egitim aldilar. Bu sistemin degismesi gerekiyor, hadi benim ¢ocuklarim girdi
sinava ama baska ¢ocuklar magdur olmasin” diyerek 0Ozel egitim gereksinimi
olan ¢ocuklara BEP ile egitim verildigini ancak sinavlarda bunun goz oniinde
bulundurulmadigini, engelli olmayan g¢ocuklarla ayn1 sinavdan sorumlu
tutulduklarin1 ifade ederek durumun tezatligina, 6zel egitim hizmetlerinin
tyilestirilmesi ve bu hizmetler kapsaminda baz1 degisikliklerin yapilmasi

gerektigine dikkat cekmistir.

Bu calismada, normal gelisim gosteren ¢ocuklarin ebeveynlerinin sinifta
engelli ¢ocuk istememesi ve akran zorbaligi nedeniyle ailelerin kaynagtirma
siniflarinda sorun yasadiklari, dezavantajlarindan dolayr destek beklerken
dislandiklar1 ve istenmedikleri i¢in kendilerinin ve g¢ocuklarin psikolojisinin
olumsuz etkilendigi ve sosyallesemedikleri belirlenmistir. Yiiksel ve Tanriverdi
(2019) engelli c¢ocuk ailelerin yasadiklar1 sorunlarin, ¢ocuklarinin 6zel
gereksinimlerinin olmasi nedeniyle ortaya ¢ikan farkliliklardan ziyade, ozel
gereksinimli olmay1 dezavantaja doniistiiren sosyal, toplumsal, yonetimsel ve
politik tutum ve uygulamalar sonucunda ortaya ¢iktigini bildirmistir (Yiksel ve
Tanriverdi, 2019: 536). Toplumun, engelli ¢ocuk ve ailelerine yonelik onyargi,
dislama ve damgalama tutumlar1 nedeniyle ¢ocuk ve aileleri, toplum igerisine
entegrasyon ve katilim konusunda psikososyal agidan bir¢ok sorunla karsi karsiya
kalmaktadir (Yiiksel ve Tanriverdi, 2019: 535). Bircok c¢alismada ailelerin
cocuklarina yonelik olarak ¢evreden gelen tepkilerden uzaklagsmak i¢in toplumsal
faaliyetler ve kamusal alanlarda yer almaktan kag¢indiklar1 ortaya konulmustur.
Bu ailelerin kamusal alanlarda bulunmay: tercih etmemeleri, toplum tarafindan
dislanmalarinin bir sonucudur (Ozbulut ve Ozgiir-Sayar, 2009; 59; Yiiksel ve
Tanriverdi, 2019: 535). Ancak bu durum engelli cocugun ve ailenin tiim hayatini
onemli Olgiide olumsuz etkilemektedir. Cocugun maruz kaldigi damgalama,
dislanma, zorbalik ve ayristirma gelisimsel sorunlarin ortaya c¢ikmasia ve

varolan hastalik semptomlarinin daa da alevlenmesine, engelli ¢ocugun yani sira
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ebeveylerin ve saglikli olan kardeslerin de bu durum nedeniyle toplum tarafindan
etiketlenmelerine, otekilestirilmelerine ve sosyal dislanmaya maruz kalmalarina
neden olmaktadir. Sonu¢ olarak da engelli cocugun ve ona bakim veren ailenin
olumsuz etkilenmesine, sosyallesmemelerine, sosyal izolasyon ve sosyal yalnizlik

yasamalarina neden olmaktadir (Ustiin, 2018:52).

Bu c¢alismada, ailelerin, engelli c¢ocuklarinin tani, tedavi, bakim ve
hastaneye yatma siirecinde saglik personellerine o6zellikle de aile hekimi ve
psikiyatristlere ulasamadiklari, rapor yazdirmada ve randevu almakta sorun
yasadiklari, bunlarin yani sira psikologlara ve konugma terapistlerine ihtiyag
duyduklar1 belirlenmistir. Bu ¢aligma sonuglariyla uyumlu olarak Isikhan (2006)
engelli cocuga sahip ailelerin saglik kurumlarina bagvurmada sorun yasadiklarini,
hekimlere ulasamadiklarini, cocuklarin durumu hakkinda ¢ogu zaman yeterli bilgi
alamadiklarin1 ortaya koymustur. (Isikhan, 2006:46). Bu tiir sorunlar, engelli
cocuk ve ailesinin yeterli ve kaliteli bir saglik hizmeti alamamasina neden
olabilir. Bunun yani sira saglik personellerine ulasamama, psikolog ve konugma
terapistlerinde gerekli destegi alamama, ailenin ¢ocugu kabul etme ve gelisimini
desteklemede ve ya gerekli cabalari gosterme konusunda motivasyonlarini
diisiirebilir. Ayrica Ozmen ve Cetinkaya (2012) tarafindan yapilan galismada
zihinsel engelli bireylere yonelik ideal bir kurumda 6ncelikli olarak 6zel egitim
Ogretmeni, sosyal hizmet uzmani, saglik personeli ve psikologun yani sira is ve
ugrasi terapisti (ergoterapist) gibi profesyonel meslek elemanlarinin yer almasi
gerektiginin vurgulanmasi bu calismada bahsedilen psikolog ve konusma
terapistlerine olan ihtiyaca iliskin sonuglar1 destekler niteliktedir (Ozmen ve

Cetinkaya, 2012: 46).

Calismaya katilan ailelerden bazilari, saglik alaninda herhangi bir sorun
yasamadigini, saglik alaninda engelli bireylere oncelik hakki tanindigini, bu
alandaki hizmetlerden memnun olduklarin1 bildirirken bazilar1 ise hastanelerde
destek ve danigsmanlik hizmetlerinin yetersiz oldugu, saglik personellerinden
bekledikleri destegi gormediklerini, hastanelerde ¢alisan personellerin kendilerine
anlayisli davranmadiklarint ayrica kendi sagliklar1 i¢in dahi hastaneye
gidemediklerini ifade etmislerdir. Bu calismanin sonucglariyla uyumlu olarak
Deldal (2017) tarafindan yapilan calismada engelli birey ve ailelerinin saglik

hizmeti alma siireglerinden yliksek oranda memnuniyetsiz olduklari, ailelerin
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%73,4’lniin aldiklar1 saglik hizmetlerinin yetersiz ve ya diisiik hizmet kalitesine
sahip oldugunu diisiindiikleri bildirilmistir (Deldal, 2017: 40). Kordeve (2017)
ise saglik personellerinin engelliler ile iliskili konularda yeterli bilgiye sahip
olmadigini, bu durumun 6nemli bir sorun oldugunu ifade etmistir (Kordeve,
2017:22). Cesitli arastirmalardan elde edilen sonuglar engelli bireylerin saglik
hizmeti aldiklar: siirecte saglik personelleri ile iletisimden memnun olmadiklari,
saglik personellerinin rahatsiz edici tutumlar ile karsilastiklar1 ve kendilerine
kars1 ilgisiz olduklarini ortaya koymustur (Sahin 2005: 219-228; Ozata ve Karip
(2017). Ercan ve ark. (2013) c¢alismalarinda engelli ¢ocuga sahip ailelerin
¢ocuklarinin engel durumu ile ilgili hastanelere, 6zel egitim merkezlerine ve
rehabilitasyon merkezlerine basvurarak ¢oziim odakli basa ¢ikma stratejilerini
kullandiklarin1 ancak ¢o6ziimsiiz kaldiklar1 ve sorunlarla basedemedikleri
durumlarda duygusal basa ¢ikma tekniklerine bagvurduklarini ortaya
koymuslardir (Ercan et al., 2019). Engelli ¢ocugu olan ailelerin saglik
hizmetlerinden memnunyetsizligi; hizmet kalitesinin yetersizligi, saglik
personelinin olumsuz tutum ve davraniglari, yanhs teshis ile uygulamalar, saglik
personelinin engelli bireyleri anlayamamasi, cevresel faktorler, toplumsal baski
ve dislanma, saglik hizmetlerinde 6ncelik verilmemesi gibi bircok nedenden
kaynaklanabilir. Bu tiir sorunlar engelli ¢ocuk ve ailesinin saglikla iligkili
konularda saglik kurumlarina bagvuru yapmalarini engelleyebilir, ertelenmesine
neden olabilir ve sonu¢ olarak varolan hastalik semptomlarinin daha da
kotiilesmesine neden olabilir. Bu agidan konuyla iliskili risklerin belirlenmesi ve

uygun hizmetlerin saglanmasi énemlidir.

Bu caligmada, saglikla ilgili kullanilan medikal malzemelerin ailelere ekstra
maddi anlamda yiik olarak geri dondiigli, bircok medikal malzemenin sigorta
tarafindan karsilanmamasi ve verilen destegin de c¢ok ciizi kalmasi nedeniyle
ailelerin hem maddi hem de psikolojik olarak yorulduklar: belirlenmistir. Caligma
sonuglar1 engelli bireylerin saglik hizmetlerine erisimindeki en dnemli faktoriin
ekonomik  engeller oldugunu bildiren ¢alisma sonuglar1  tarafindan
desteklenmektedir (Karatana ve Giir, 2019: 46; Karakus ve Kirlioglu, 2019).
Smith (2008) tarafindan yapilan calismada 6zellikle engelli erkeklerin yiiksek
maliyet nedeniyle tibbi bakimi geciktirdikleri, bu durumun engelli ve ailelerin

hem fiziksel hem de ruh sagligini olumsuz etkiledigi belirlenmistir (Smith, 2008:
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79-88). Karakus ve Kirlioglu (2019) tarafindan yapilan ¢alismada, engelli bireye
cocuga sahip annelerin c¢ocuklarinin sagligi konusunda destek alanlar ve
almayanlar olarak ikiye ayrildigi, engelli c¢ocugun sagligina iliskin destek
alanlarin ¢ocugun ihtiya¢ durumuna gore farklilastigi, herhangi bir destek
almadiklarini ifade eden annelerin yalnizca, ¢ocuklari hasta oldugunda hastaneye
gittikleri ve bu durumun ekonomik sebeplerle yakindan iligkili oldugu
belirlenmistir (Karakus ve Kirlioglu, 2019). Konuyla iligkili olarak bu ¢aligmada
bir katilimcinin “Bir de bu isitme engelli ¢ocuklarin implantlar: sigortali olsun,
sigorta bu cihazlarin her seyini karsilasin, aileler sikinti yasamasin. Bununla
vasamak zorundayiz, bu hayatin gergegi degistiremeyiz. Cihazin her seyi ¢ok
pahali, ¢ok pahali dolar endeksli siirekli yiikseliyor. O kadar masrafli ki aileler
bunun altinda eziliyor” ifadesi, ailelerin yiiksek maliyet ve ekonomik yiikler

nedeniyle ezildigini, bu konuda destek beklediklerini ortaya koymaktadir.

Erigebilirlik, sosyal hayata katilabilme ve hayat1 bireysel olarak
yasayabilme acisindan engelli bireyler i¢in son derece 6nemli bir konudur.
Fiziksel ¢evrenin ve ¢esitli islevlere sahip yapilara ait mimari ¢oziimlerin yetersiz
olmasi, toplu ulagim sistemlerinin uygun olmayis1 engelli bireylerin egitim,
istihdam, sosyal hayata katilim, iletisim ve bilgilendirme, sosyal destek ve saglik
hizmetlerinden faydalanamamasina neden olmaktadir. Erisilebilirlik olarak
adlandirilan tim bu uygulamalarin yetersiz kaldigi yadsinamaz bir gergektir
(Uzunoglu, 2019). Bu ¢alismanin sonuglari, ¢evresel kosullarin erisilebilirlige
uygun olmadigini, engelli ¢ocugu olan ailelerin c¢evresel diizenlemeleri
yaptirabilmek i¢in yogun bir miicadele verdiklerini, belediyelerin kamusal ve
cevresel alanlar1 diizenlerken engelli bireyleri daha fazla diisiinmelerini
istediklerini, toplu tasima araglarinin bulundugu yerlerde asansorlerin yetersiz
oldugunu, dolayisiyla bu alanda sunulan hizmetlerin yetersiz oldugunu ortaya
koymustur. Benzer sekilde Isikhan (2016) Tiirkiye’de konut girisleri, sokak,
cadde ve kaldirnmlar gibi mevcut yaya bolgelerinin engelli bireylerin
hareketlerini kisitlayict bir¢ok engelle dolu oldugunu vurgulamistir. Bu engellerin
kaldirimlardaki kot farklari, giivenlik 6nlemi alinmamis insaat alanlari, rampasiz
ya da yiksek egimli rampalar, zemin dosemelerindeki hatalar, yanlis alana
yerlestirilen  bilgilendirme levhalari, hissedilebilir yiizey ¢alismalarinin

yetersizligi vb. birgok sorundan kaynaklandigini bildirmistir (Isikhan, 2016: 31).
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Orneklemini engelli birey ve aile iiyeleri olmak {izere toplam 430 bireyin
olusturdugu, engelli bireylerin ve ailelerinin toplumsal hayatta yasadiklar
zorluklarin yayinlandigi bir arastirma raporunda katilimcilarin %24’{iniin toplu
tastmayr kullanma giicliigli cektigini, %19,2’sinin toplu tasimalarin engelli
kullaninmina uygun olmadigini, %10,1’inin kendi basma toplu tasima
kullanamadigr bulunmustur (Yumusak, 2014). Engelli bireylerin ¢evresel
diizenlemelerle ilgili yasadiklar1 zorluklardan birinin de saglik kurumlarinin fiziki
kosullarinin engellilere uygun diizenlenmemesi oldugu bildirilmistir. Konuyla
iligkili olarak Kordeve (2017) tarafindan yapilan calismada engelli bireylerin
saglik hizmeti alirken erisilebilirlik alaninda sorunlar yasadiklarini, bazi hastane
ortamlarindaki asansor, hastane girisi gibi alanlarin engelli bireylerin erisimine
uygun olmadig1 kisacasi fiziksel altyapinin bircok yasam alanlaninda engelli

bireylere gore diizenlenmedigi bulunmustur (Kordeve, 2017: 22).

Bu caligmanin sonuglarina benzer olarak Yumusak (2014) tarafindan
yapilan arastirmada da c¢alismaya katilan engelli bireyler ve aile {iiyelerinin
%32,7’sinin erisilebilirlik alaninda herhangi bir sorun yasamadigi, kamusal alan
ve cevresel alandaki diizenlemelerin engelli bireyler uygun olarak yapildig:i ve
herhangi bir sikinti yasamadiklar1 bildirilmistir (Yumusak, 2014). Aksine bu
calismada baz1 katilimcilar, trafikte, yaya gegitlerinde ve arac icglerinde engelli
bireyler i¢in sesli komut 6zelliginin olmadigini, cam kapilarda ve merdiven
basamaklarinda uyar1 seritlerinin ve yonlendirmelerin olmadigini, engelli
alanlarimin farkli amaclarla kullanildigini, otobiis, dolmus ve taksi gibi ulasim
araclarinin engelli bireyleri almak istemediklerini, bu durumun erisilebilirlik ve
ulasim acisindan 6nemli bir sorun oldugunu bildirmistir. Tiyek ve ark. (2016)
tarafindan yapilan ve engelli bireyleri erisilebilirlik sorunlarinin incelendigi bir
calismada, rayli sistem istasyonlarinda yapilan hissedilebilir  ylizey
uygulamalarinin eksik oldugunu, istasyonlarda bulunan engelli turnikelerinin
uygun genislikte yapilmadigini, araglarda aracin gelisi ve gilizergahini gdsteren
elektronik sesli ve gorsel bilgilendirme sistemlerinin diizenlenmesi gerektigini
vurgulamistir (Tiyek ve ark., 2016). Yumusak (2014) tarafindan yapilan
arastirmada ise sofér ve bazi yolcularin engelli ve ailesine karsi saygisizlik
yaptiklari, katilimcilarin bu ve benzeri nedenlerle de toplu tasimayi giivenli

bulmadiklari belirtilmistir (Yumusak, 2014).
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Bu c¢aligmada, engelli c¢ocuga bakim veren ebeveynlerin timi
calisamadiklarini, calistiklarinda sigortali goriindiikleri i¢in bakim parasinin
kesildigini, bakim veren olmalar1 nedeniyle c¢alistiklarinda ¢ocuklarinin bakimini
iistelenecek kimsenin olmadigini, bu nedenle isten ayrilmak zorunda kaldiklarini,
calismadiklarinda ise sigortali olma ve emeklilik hakki kazanamadiklarini, bir
maaga ve sosyal giivenlige sahip olamadiklari i¢in de korku ve gelecek kaygisi
yasadiklar1 gozlenmistir. Ayrica katilimcilar engelli maasi, bakim iicreti ve
sigortayla ilgili mevcut kriterlerin uygun olmadig1 ve yeniden goézden gegirilmesi
gerektigi ve bakim {icreti alan ebeveyne sigorta yapilarak haklarinin glivenceye
alinmasi konusunda hemfikir olduklari saptanmistir. Bu c¢alisma sonuglariyla
uymlu olarak Uzunoglu (2019) ¢alismasinda bakim fcreti kriterleri yeniden
gbzden gecirilmesi gerektigini vurgulamistir  (Uzunoglu, 2019 :95). Devlet
tarafindan verilen bakim iicreti engelli ailelerini maddi ve manevi agidan
rahatlatarak yiiklerini hafifletmektedir. Bakim ticretinin temel kriterlerinden biri
bireyin “agir engelli” olmasidir. Ancak agir engelli olmasalar dahi ¢ocugun tani,
tedavi, bakim ve egitim masraflarinin yiiksek olmasit nedeniyle bu kriterin
degistirilmesi ve iyilestirilmesinin yararli olacag: diisliniilmektedir. Diger yandan
engelli bireylerin yiikiiniin biiyiikk bir kismim1 kadinlarin 6zellikle de annelerin
iistlendigi, annelerin temel kaygilarinin “kendilerinden sonra ¢ocuklarinin
bagimli olmaya devam etmesi” iizerine yogunlastigi goriilmektedir. Bu nedenle
kadinlar ¢alisamadigi, hyasamlarini engelli bireye adadiklar1 belirlenmistir.
Bunun sonucu olarak da giivencesiz ve siirekli bir gelecek kaygisi ile hayatlarim
siirdiirdiikleri vurgulanmistir. Bu durumu 6nleme ve ortadan kaldirmak amacuyla,
engelli ¢ocuga bakim verenlerin saglik ve emeklilik sigortas1 kapmasina alinmasi
olduk¢a Onemlidir. Devletin, sosyal devlet ilkesine uygun olarak bu yonde

adimlar atmas1 6nem arz etmektedir (Giiltekin ve Sezer, 2017: 98).

Calisma kapsamindaki aileler, uygun kosullar ve sartlar altinda ¢ocuklarinin
calismalarin1 istediklerini ancak ¢ocuklarinin is ve isverenle ilgili sorunlar
nedeniyle calismadiklarini, isverenlerin bu konudaki yasa ve yonetmeliklere
uymadigin1 ifade etmistir. Kalayci Kirlioglu (2015) engelli bireylerin sosyal
yasama katilimi ve ekonomik anlamda bagimsiz olmalarinin 6nemli oldugunu
vurgulamistir (Kalayct Kirlioglu, 2015). Bu dogrultuda engelli bireylerin sosyal

yasama katilmalar1 ve diger insanlara muhta¢ olmadan, bagimsiz bir bi¢gimde
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yasayabilmelerinin neredeyse en onemli yolu istihdam edilmeleridir. Cokgoren
(2019) ise engelli ¢cocuga sahip ailelerin 6nemli bir kisminin issizlik sorunu
yasadigini, bu sorunun ¢oziimii i¢in engelli bireyler i¢in uygulanan istihdam
imkanlarinin  gelistirilmesi gerektigini  bildirmistir (Cokgdren, 2019:100).
Gilinlimiizde engelli vatandaglarin egitimi, istthdami, sosyal yasama katilimlari ile
ilgili yasal diizenlemeler giderek artmaktadir. Geligsmis toplumlarda engelli
bireylerin istihdaminin arttirilmasi i¢in is yerlerinde fiziki ortamlar uygun hale
getirilmektedir. Cesitli engel gruplarinin  calistirilabilecegi isler yasalarla
belirlenmektedir. Calisma yasaminda 6zel politika gelistirilmesi gereken gruplar
arasindaki engelli bireylerin is kazas1 ge¢irmemeleri, fiziksel anlamda uygun hale
getirilmis ortamlarda calismalar1 i¢in Onlemler alinmaktadir (Giiler, 2015: 126).
Ancak tiim dilizenlemelere ragmen hem gelismis hem de gelismekte olan
tilkelerde engelli bireylerin istihdam oranlar1 diisiik seyretmektedir. 2002 yili
Oziirlii Arastirmasi raporuna gore Tiirkiye’de engelli niifusun isgiiciine katilim
orant % 21,71 iken, isgiiciine dahil olmayan engelli bireylerin oran1 % 78, 29’dur
(DIE, 2004: 14). Bu ¢alismada konuyla iliskili olarak bir katilime1 “Ben ¢ocugun
istihdam edilmesinden yanayim. Bu c¢ocuklarin bence hayata karigtirilmasini
dogru buluyorum. Bir yasa var ben kendi is yerimiz de oldugu i¢in biliyorum belli
bir sayida ¢aligtirmak zorundasiniz ama ¢ogu goriiniirde ¢calistiriyor gibi ama
gergekte calistirmiyor. Yasada kaliyor, bence bu daha ¢ok denetlenmeli hani bu
gercekten var mi?” diyerek engelli bireylerin istthdam edilmesinin 6nemli
oldugunu, kurumlarin bu konudaki yasa ve yonetmeliklere uymadigini, bu
nedenle denetlenmelerinin gerektigini vurgulamistir. Bu nedenle engelli
bireylerin istthdamina yonelik olarak toplum i¢indeki isverenlere ve calisanlara,
bu bireylerin yapabilecekleri ve daha Once yaptiklarinin belgelerle
yansitilmasinin istthdam stlirecinde isbirligini gelistirmek agisindan etkili

olabilecegi diistiniikmektedir.

Bu calismada engelli ¢ocuga sahip bazi ebeveynlerin, aile igi sorunlar
yasadiklari, eslerden birinin bosanmak istedikleri ancak ekonomik ve c¢alisma
kosullar1 nedeniyle bosanamadiklari, bosandiklar1 takdirde engelli maasiyla
engelli ¢ocuguna bakamayacaklar1 ve ge¢inemeyeceklerini diisiindiikleri igin
bosanamadiklart bildirmistir. Benzer sekilde Citil ve Dogan (2019) tarafindan

engelli cocugu olan ailelerin yapist ve toplumsal iliskilerinin belirlenmesi
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amaciyla yapilan ¢alismada goriisiilen velilerin biiyiik ¢ogunlugunun evli oldugu
ve ¢ok azinin bosandigr bulunmustur (Citil ve Dogan, 2019: 94). Cogu zaman
engelli ¢ocuga sahip ailelerde bir¢ok faktoriin aile igerisinde gerilim ve ¢catismaya
neden olabilecegi, boylelikle aile i¢i iliskilerde zorluklar yasanabilecegi ve bu
siirecin ebeveynlerin bosanmasi ile sonuglanabilecegi diisiiniilmektedir. Ornegin
Aslanoglu (2004), engelli ¢ocuklarin ailelerinde bosanma oraninin genel niifusun
iki kat1 daha yiiksek oldugunu, zihinsel engelli ¢ocuklarin anne-babalarinin
bosanma oraninin ise normal g¢ocugu olan anne-babalarin ii¢ kati oldugunu
bildirmistir (Aslanoglu, 2004: 21). Ancak bu ¢alismada engelli ¢ocuga sahip olan
ve bosanmak isteyen c¢iftlerin ekonomik ve ¢alisma kosullari nedeniyle
bosanamamalar1 ve iliskilerini stirdiirmeleri evlilik siirecindeki sorunlarin daha da
pekismesine neden olabilir. Bu nedenle bosanmis ve ya ayri yasayan annelerin,
engelli ¢ocuklarinin bakimi ve tedavi siireglerine destek verecek bir sistemin
olusturulmasi yararli olabilir. Yakin ¢evresinde bu tiir destek kaynaklar1 olmayan
anneler icin bu tiir destek hizmetlerin sunulmas1 yasanabilecek pek ¢ok giicliigiin

azalmasini saglayacagi ve aile iliskileri olumlu etkileyecegi diisiiniilmektedir.

Bu calismada, sosyal ve Kkiiltiirel alanlara gidemedikleri, c¢ocuklariyla
gidebilecekleri uygun yerleri bilmedikleri, kiiltiirel etkinliklere katildiklarinda ise
toplum tarafindan dislandiklari, etiketlendikleri bu durumun sonucunda
tizlildiikleri ve rahatsiz olduklari bulunmustur. Bu bulgu literatiir tarafindan
desteklenmektedir. Ornegin Yilmaz (2004) tarafindan 341 engelli ¢alisan ile
yapilan calismada, engelli bireylerin toplumsal yasamda ayrimcilia maruz
kaldig1 ve toplumdan dislandiklar1 bulunmustur (Yilmaz, 2004:153). Copuroglu
ve Mengi (2014) ise otizmli ¢ocugu olan 42 katilimer ile yaptiklar1 caligma
sonucunda normal gelisim gosteren bireylere gore farkli davranislar sergilemeleri
nedeniyle s6z konusu c¢ocuklarin girdikleri sosyal ortamlarda damgalandiklar
belirlenmistir (Copuroglu ve Mengi, 2014). Toplumdaki bireylerin olumsuz
tutumlarinin engelli ¢ocuk ve ailesinin sosyal hayata katiliminin Oniindeki en
biiyiik engellerden biri oldugu sdylenebilir. Bu durumda sosyal ¢evrenin olumsuz
tepkileri aileyi yalmizliga itebilir, sosyal iliskilerde kopukluklar, etkinliklere
katilimda azalma ve sosyal izolasyona neden olabilir. Bu ¢calismada bazi ailelerin
sosyal aktiviteler i¢in egitim seviyesi yliksek olan semtleri tercih ettiklerini, bu

semtlerdeki ¢ocuk ve ebeveynlerin daha bilin¢li olduklarini diislindiiklerini, bu
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yizden kendilerini daha rahat hissettiklerini, bu durumun sempten ziyade
toplumun egitilmesi ve bilinglendirilmesi ile iliskili oldugunu ifade etmislerdir.
Kalayct Kirlioglu (2015) toplumda engellilere yonelik olumlu tutum ve
farkindaligin saglanabilmesi i¢in okul oncesinden itibaren ders ve etkinliklere
engellilerle ilgili olumlu ve biitiinlestirici bilgilerin verilmesi gerektigini ifade
ederek s6z konusu farkindaligin kiigiik yaslardan itibaren c¢ocuklara
kazandirilabilecegi, bunun icin de egitimin sart oldugunu belirtmistir. Diger
yandan bu calismada ailelerin ise sosyal ve Kkiiltiirel etkinliklere katilacak
biitgelerinin olmadigini, evin gelirinin sadece temel ihtiyaglar1 karsilayacak
diizeyde olmasi nedeniyle bu etkinliklere isteseler de katilma imkanlarinin
olmadigin1 belirtmesi ekonomik zorluklarin engelli c¢ocuk ve ailesinin
sosyokiiltiirel aktivitelere katilimin1 Onemli dl¢lide olumsuz etkiledigini

gostermektedir

Engeli ¢ocugu olan katilimcilar, ¢ocuklariyla birlikte kiiltiirel aktivitelere
gitmek istediklerini ancak c¢evresel diizenlemelerin (rampa, asansor, tekerlekli
sandalye olmamasi) uygun olmadigini ifade etmislerdir. Yiiksel ve Tanriverdi
(2019) sosyal ve fiziki ¢evrenin engelli bireylerin ihtiyaglarin1 dikkate almadan
kurgulanmasi sonucunda, engelli birey ve ailelerinin, yasaminin bir¢ok alaninda
kisitlama ve engellerle karsilastigini belirtmistir. Benzer sekilde Col (2015)
cevresel engellerin aktivite yapilacak alana ulasimi kisitladig: i¢in direkt olarak
katilim1 etkiledigini, ulasimin ve merdiven, diizglin olmayan zemin gibi fiziksel
engellerin engelli ¢ocuk ve ailelerinin sosyal aktivitelere katilimini engelledigini
belirtmistir (Co6l, 2015: 36). Deldal (2017) calismasinda zihinsel engelli bireyler
i¢in onlarin faydalanacagi 6zel bir aktivite alan1 olmadigini, bu durumun sosyal
ve toplumsal acidan biiylik bir eksiklik oldugunu vurgulamistir (Deldal, 2017:43).
Bu nedenle bu eksikligin giderilmesine yonelik engelli bireyler ile ilgili sosyal
politikalarin iretilmesi ve sosyal hayata daha fazla entegre olmalarinin

saglanmas1 onemlidir.

Bu ¢aligmaya katilan engelli ¢ocuk ailelerinden biri, engelli ¢cocuklar ile
bir¢ok sosyokiiltiirel aktivitelere katildiklarim1 ifade ederken bazi aileler, bakim
veren olduklarini, engelli ¢ocugun bakim ve egitim faaliyetleri nedeniyle
sosyokiiltiirel faaliyetlere katilmak icin zaman bulamadiklarini, ¢ocuklarinin da

bu tiir aktivitelere katilmak icin enerji bulamadiklarini ifade etmistir. Engel
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durumu ¢ogu zaman getirdigi is ylkiinden dolayr bakim verenlerin giindelik
rutinlerini  koklii degistirmelerini  gerektirebilir. Bu degisim c¢ogu zaman
bagimlilik tireten, psikolojik ve sosyal anlamda negatif etkiler yaratacak sekilde
olabilmektedir. Arastirmalar, bakim yiikiinlin 06zellikle kadinlar iizerinde
yogunlastigini, toplumsal cinsiyet rollerinin 6ne ¢iktigint vurgulamistir. Engelli
bireyin bakimini {istlenen kadinlarin neredeyse tiim vakitlerini ev iginde
gecirdikleri, sosyallesme, toplumla biitiinlesme, kendini gelistirme vb.
ihtiyaclarin1 karsilama noktasinda kisitlandiklari bulunmustur (Giiltekin ve Sezer,
2017:95). Avsaroglu ve Okutan (2018) bu durumun bireylerin sosyal iligkilerden
kaginmalarina, geri ¢ekilmelerine yol agtigini bildirmektedir (Avsaroglu ve

Okutan, 2018: 59).

Bu calismada, engelli ¢ocuga sahip ailelerin sosyal alanda en fazla toplu
tasima araglarinda ayrimci ve dislayici davranislarla karsilastiklart “ikinci sinif
insan muamelesi” gérmekten kurtulamadiklari, bu durumun hem kendilerinin
hem de ¢ocuklarinin onurunu kirdig1 ve yaraladigi bulunmustur. Ayrica ailelerin,
licretsiz ulasim kartin1 goriince araca alinmadiklari, soforlerin {iziicii ve kirict
sozlerine maruz kaldiklar1 belirlenmistir. Karakus ve Kirlioglu (2019) tarafindan
yapilan c¢alismada engelli cocuga sahip ailelere yonelik toplumsal destek
eksikligine vurgu yapilmistir. Konuyla ilgili olarak ailelerin toplum igerisinde
engelli cocuklariyla ilgili sorular soruldugunda rahatsiz olduklarini, o6ziirli
kelimesinden rahatsizlik hissettiklerini, toplu tasima araclarinda cocuklar1 tek
basina oturmak istediklerinde cevredekilerin buna izin vermediklerini, ¢ocugu
yanlarina almalarin1 sdyledikleri ifade edilmis ve toplumun engelliler ve engelli
aileleri hakkindaki bilgi eksikligine, bilingsizligine ve durumun rahatsiz
ediciligine vurgu yapilmistir (Karakus & Kirlioglu, 2019). Ozsenol ve ark.
(2003), toplumun engellige karsi tepkilerinin ¢ogu zaman aciyan, merakli,
tedirgin edici bazen de hosnutsuz ve korkulu oldugunu bildirmistir. Aile, toplum
tarafindan damgalanacagi korkusunu yasayarak bu durumu saklama yoluna
gidebilir ve bunun sonucu olarak c¢ocugunu eve kapatabilir seklinde ifade

etmektedirler (Ozsenol et al., 2003).
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VI.

SONUC VE ONERILER

Bu calismada, engelli cocupa sahip ebeveynlerin engelligi kabul siirecinde
zorlandiklari, bir takim silireglerden gectikten sonra ¢ocuklarinin engel
durumunu kabul ettikleri, bu siiregte dini inaniglarinin agir bastigi, engel
ve engellilikle ilgili bilgilerinin olmamasi nedeniyle tan1 siirecinde ¢ok da

bilin¢li olmadiklar1 saptanmistir.

Bu calismada, cocuklarinin bagimsiz olarak ihtiyaglarini
karsilayamadiklari, bakim yiikiinii iistlenen ebeveynin ¢ogunlukla “anne”
oldugu bulunmustur. Cocugun bakimi ve ev islerinin kadinin
sorumlulugunda oldugu, kadinlarin ¢ogu zaman isten ayrildiklari, evin
maddi yiikiinii erkegin iistlendigi bulunmustur. Ayrica annelerin, engelli
¢ocuga bakim verme siirecinde yalniz olduklarini, eslerinin bu siirece daha

az dahil olduklarini ifade etmislerdir.

Bu calismadan elde edilen sonugclar, aileye engelli bir bireyin katilmas: ile
aile islevlerinde degisim, aile i¢i iligkilerin yeniden diizenlenmesi ve
ailede yeni bir denge olusturma silirecinin meydana geldigini ortaya

koymustur.

Bu calismada, bazi ailelerde engelli bir ¢ocuga sahip olmanin esleri ile
iligkilerini degistirmedigini, var olan birlikteliklerinin sevgi ve saygi
cercevesinde devam ettigi bulunurken, bazi durumlarda aile ici iliskilerde

sorun yasadiklar1 belirlenmistir.

Bu ¢aligmada ailelerin, normal gelisim gosteren ve yasi daha biiylik olan
cocuklarinin gelisimi ve ruh sagligi acisindan endise yasamadiklari,
¢ocuklarin bu durumu anlayabildiklerini ve kii¢iik bir ¢ocuga gore daha
bilingli ve anlayis1 olduklarini1 disiindiikleri, engelli kardesleri igin
ellerinden gelen ¢abay1 sarf ettikleri, ebeveynlerinin ¢ogu ilgisini ve

zamanini engelli cocuga vermesini olumsuz karsilamadiklari bulunmustur.
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Bu calismada bazi ailelerin engelli ¢ocuga sahip olma ve bakim verme
siirecinde akraba, arkadas ve komsular1 ile herhangi bir sorun
yasamadiklari, desteklendikleri bu nedenle de kendilerini sansh
hissettikleri bulunmustur. Bunun yani1 sira bazi annelerin, kendi
ailelerinden maddi ve manevi destek goriirken, esleri ve eslerinin
ailesinden herhangi bir destek gormedikleri, engelli ¢ocuga sahip olmalari
nedeniyle aile tiyeleri en yakin akrabalar1 tarafindan dislandiklari,
istenmedikleri, goriilmedikleri, bu nedenlerle yogun diizeyde iiziintii
hissettikleri ve kendilerine gosterilen bu tutumu affedemedikleri

belirlenmistir.

Bu c¢alismada bazi ailelerin, 6zellikle de annelerin, ¢ocuklarinin engel
durumu nedeniyle arkadas c¢evrelerinin degistigini, yalnizca benzer
durumu yasayan anneler tarafindan anlasilabildiklerini, kendilerinin
halinden yalnizca ayni durumu yasayanlarin anlayabileceklerini ifade

etmislerdir.

Bu calismada, ailelerin ¢evrelerindeki egitimli kisilerden aldiklar1 bilgi

destegi ile siireci daha kolay yonettikleri bulunmustur.

Bu calismada, engelli ¢ocuga sahip aile iiyelerinden bazilarinin kabul
siirecinin ilk zamanlarinda psikiyatriye gittikleri, bazilarinin psikososyal
destek aldig1 bazilarinin ise herhangi bir destek almadiklari i¢in pisman

olduklar1 saptanmistir.

Bu calismanin sonuglari, engelli cocuga sahip ailelerden bazilarinin evlilik
siire¢lerinin olumsuz etkilendigini, eslerden bazilarinin bu siirecte
evliligini kurtarmaya ve yuvalarinin yikilmasini Onlemeye calistigini

ortaya koymustur.

Bu calismada, bazi ailelerin kurum bakimina gilivennedikleri, bazilarinin
ise kurum bakimindan giinliik, haftalik ya da aylik olarak yaralanmak
istediklerini, ancak yasadigi yerlerde bu kurumlarin varligindan habersiz
olduklarini, bu tarz kurumlarin her ilgede olmamasi nedeniyle ulasilabilir

bir hizmet olmadigin1 diisiindiiklerini ortaya koymustur.

Bu calismada ailelerden bazilarinin, engelli ¢ocugun bakim siirecleri

nedeniyle ¢alisma yasaminda zorlandiklar1 ve bu siireglerde degisim
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oldugu saptanmistir. Ozellikle annelerin ¢ocuklarinin bakim ve egitimini
stirdiirebilmek i¢in isten ayrilmak zorunda kaldiklari, yalnizca eslerinin
calistigin1 ancak bu maasin yasam giderlerini karsilamaya yetmedigi, bu

nedenle de ¢ok zorlandiklar1 bulunmustur.

Calisma kapsamindaki bazi aileler, siirecin basinda engelli ayligi, rapor
siirecleri ve yasal haklar1 konusunda yeterince bilgi sahibi olmadiklarini

bu nedenle de bu haklara geg eristiklerini ifade etmislerdir

Bu c¢alismada engelli ¢cocuga sahip ailelerin 6zel egitim hizmetlerinde
sorun yasadiklari, 0zel egitim derslerinin ve destek egitim saatlerinin
yetersiz oldugu belirlenmistir. Ayrica bazi ailelerin engelli ¢ocuklarinin ve
kendilerinin egitim konusunda hangi haklara sahip oldugu, kaynastirma
sinifinda, uygulama okulunda, destek egitimde egitim alan bir ¢ocugun
egitim planinin nasil olacagi ve Bireysellestirilmis Egitim Programi (BEP)

konusunda herhangi bir bilgiye sahip olmadiklari bulunmustur

Bu calismada engelli c¢ocuk ebeveynlerinin tani, tedavi, bakim ve
hastaneye yatma siirecinde saglik personellerine 6zellikle de aile hekimi
ve psikiyatristlere ulasamadiklari, rapor yazdirmada ve randevu almakta
sorun yasadiklari, bunlarin yani sira psikologlara ve konusma
terapistlerine ihtiya¢ duyduklar1 dolayistyla saglik alaninda sorun

yasadiklar1 bulunmustur.

Bu calismada saglikla ilgili kullanilan medikal malzemelerin ailelere
ekstra maddi anlamda yiik olarak geri dondigli, bir¢ok medikal
malzemenin sigorta tarafindan karsilanmamasi ve verilen destegin de ¢ok
clizi kalmasi nedeniyle ailelerin hem maddi hem de psikolojik olarak

yorulduklar1 belirlenmistir.

Bu calismanin sonuglari, ¢evresel kosullarin erisilebilirlige uygun
olmadigini, engelli ¢ocugu olan ailelerin ¢evresel diizenlemeleri
yaptirabilmek i¢in yogun bir miicadele verdiklerini, belediyelerin kamusal
ve c¢evresel alanlar1 diizenlerken engelli bireyleri daha fazla diisiinmelerini
istediklerini, toplu tasima araglarinin bulundugu yerlerde asansérlerin
yetersiz oldugunu, dolayisiyla bu alanda sunulan hizmetlerin yetersiz

oldugunu ortaya koymustur.

135



Bu c¢alismada, engelli ¢ocuga bakim veren ebeveynlerin ¢alisamadiklarini,
calistiklarinda sigortali goriindiikleri igin bakim parasinin kesildigini,
bakim veren olmalari nedeniyle ¢alistiklarinda c¢ocuklarinin bakimini
iistelenecek kimsenin olmadigini, bu nedenle isten ayrilmak zorunda
kaldiklarini, c¢alismadiklarinda ise sigortali olma ve emeklilik hakki
kazanamadiklarini, bir maasa ve sosyal giivenlige sahip olamadiklar1 i¢in

de korku ve gelecek kaygisi yasadiklar: gézlenmistir.

Bu c¢alismada, engeli ¢ocugu olan katilimcilar, cocuklariyla birlikte
kiiltiirel aktivitelere gitmek istediklerini ancak g¢evresel diizenlemelerin
(rampa, asansOr, tekerlekli sandalye olmamasi) uygun olmadigini,
cocuklariyla gidebilecekleri uygun yerleri bilmedikleri, kiiltiirel
etkinliklere  katildiklarinda ise toplum tarafindan dislandiklari,
etiketlendikleri bu durumun sonucunda iiziildiikleri ve rahatsiz olduklari

bulunmustur
Calisma sonuglar1 g6z 6niinde bulundurularak,

Arastirma sonuglarina bagli olarak; ailelerin 6zellikle engelli bir ¢ocugun
aileye katildigi ilk siireclerde engel durumu, tiirii ve 6zellikleri konusunda
uzman kisilerce dogru bilgilendirilmeleri; bagvurduklari kurumlarda bu
bilgilendirmeyi yapacak personelin konunun igerigi ve hassasiyeti
hakkinda yeterli bilgi ve beceriye sahip olmasi, 6zellikle annelerin siirekli
bakim vermeleri ve ¢ocuklarinin sorumlulugu nedeniyle sosyal
yasamlarinda meydana gelen kisitlanmalarin1 azaltmak amaciyla sosyal
destek mekanizmalarinin  giiclendirilmesi ve etkili basa ¢ikma

mekanizmalarinin desteklenmesi Onerilmektedir.

Engelli ¢cocuga sahip ailelerinin egitim, saglik, sosyal ve yasal alanlardaki
haklar1 konusunda bilinglendirilmesi ve farkindaliklarinin arttirilmasina
yonelik  egitimlerin  planlanmasi, gelistirilmesi, uygulanmas1 ve
degerlendirilmesi, sosyal medya ve yayin kuruluslari aracilign ile
bilgilendirmelerin ~ yapilmasi, egitim materyallerinin  hazirlanmasi

Onerilmektedir.

Engelli cocuga sahip ailelerin gegmiste psikososyal destek hizmetlerinden

faydalanip faydalanmadigina bakilmaksizin ileride olusabilecek sorunlarin
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onlenmesi ve var olan durumun iyilestirilmesi amaciyla psikososyal destek

verilmesi Onerilmektedir.

Kamu kurum ve kuruluslarinin, engelli cocuk ve ailelerinin beklentileri ve
isteklerini g6z Oniinde bulundurmalar1 ve olasi aksakliklar1 dikkate alarak

memnuniyet diizeyini arttirmaya yonelik girisimlerde bulunmalar1 6nerilir.

Ailelerin ozellikle saglik ve egitimle iliskili konularda ekonomik olarak
zorlandiklar1 g6z 6niinde bulundurularak engelli ¢ocugun ihtiya¢ duydugu
gerekli medikal malzemelerin, bakim ara¢ gereclerinin ve egitimlerin

sigorta tarafindan karsilanmas1 6nerilmektedir.

Engelli ¢ocuk ailelerinin ihtiyaclar1 gz oniinde bulundurularak 6zellikle
sigorta, bakim maast ve emeklilik ile iligkili yasa, ydnetmelik ve
kriterlerin yeniden gozden gecirilmesi  ve gerekli iyilestirmelerin
yapilmasi Onerilmektedir. Bakim iicreti konusunda hafif, orta, agir fark
etmeksizin tanilanmis tim c¢ocuklara ve bakim ylkiini istlenen kisiye
baglanmasi, iicretin gelir tespitine ve engel derecesine gore degil, herhangi
bir tiirde engel tanis1 alan herkese engeli oraninda arttirilarak verilmesi

onerilmektedir.

Engelli bireylerin ve ailelerinin, ¢ocuklarinin gelecegi ve bagimsiz bir
sekilde hayat siirebilmeleri hakkinda yasadiklar1 kaygiyr azaltmak
amaciyla bireyleri topluma kazandirmayr hedefleyen istihdam

calismalarinin yapilmasi ve denetlenmesi 6nerilmektedir.

Egitim alninda 6zel egitim siire ve sikliginin arttirilmasi, alaninda uzman
personellerin gorevlendirilmesi, 6gretmenlerin aileyle daha fazla iletisim
kurmasi, siniflarin fiziki sartlarinin iyilestirilmesi, BEP hakkinda ailelere
ve Ogretmenlere gerekli bilgilerin verilmesi ve siirece entegre edilmeleri

Onerilmektedir.

Engelli ¢ocuk ve ailelerinin sosyal yasama katilimlarini arttirmak,
dislanma, damgalama ve ayristirma gibi olumsuz tutumlar1 azaltmaya
yonelik egitim, seminer ve toplantilarin diizenlenmesi, yazili ve gorsel

medya araciligi ile toplumun bilgi diizeyinin artirilmas: 6nerilmektedir.
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Ek 2. Demografik Bilgi Formu

1. Formu dolduran kisi: ( ) Anne ( ) Baba

2. Annenin;

Egitim Durumu Meslek | Yas | Oz | Uvey | Birlikte | Bosanmus | Sag | Olii
Babanin;

Egitim Durumu Meslek | Yas | Oz | Uvey | Birlikte | Bosanmus | Sag | Olii

3. Kag ¢ocugunuz var?
() Lgocuk, ( )2cgocuk, ()3 g¢ocuk, ( )4-5cocuk, ()6 vedaha fazla

4. Ailede siiregen hastaligi ya da engeli olan baska bir birey var mi?

() Evet () Hayrr
Cevabiniz evet 1S€ DElIrtiNiZ. ..o ov ettt e

5. Anne- Baba arasinda akrabalik var mi?

() Evet ( ) Hayrr
Cevabiniz evet ise belirtiniz ...
6. Aile Tipi: ( ) Cekirdek Aile ( ) Genis Aile ( ) Tek ebeveynli aile
7. Ailenin sosyal giivencesi: () Var () Yok

8. Ailenin gelir durumu:

( ) Asgari Ucretten az () Asgari Ucret () Asgari Ucretten Fazla
Engelli Cocuk Hakkinda Genel Bilgiler
9. Cocugunuzun Cinsiyeti: ( ) Kiz ( ) Erkek () Diger
10. Cocugunuzun yast:
11. Kaginci gocuk:
12. Engel nedeni:

13. Cocugunuzun engel tiirii:
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14. Cocugunuzun engel derecesi:

( YHafif ( )Orta ( )Agr () Ileri derece
15. Engelin fark edilme zamani:

16. Cocugunuzun ek bir tanist var mi1? ( ) Evet () Hayir

Cevabiniz evet ise belittiNiz ...

17. Cocugunuzun egitim durumu:

18. Cocugunuz engelinden dolay1 6zel bir egitim aliyor mu?

() Evet () Hayir

Cevabiniz evet 1S€ bDelIrtiniZ. .. .oovvvnnneee et
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Ek 3. Yar1 Yapilandirilmis Goriisme Sorular

1.

Oncelikle kendiniz ve aileniz hakkinda bilgi verebilir misiniz? (Yas,

cinsiyet, egitim durumu, meslek, ¢ocuk sayisi, aile tipi vb.)

Engelli ¢cocugunuzla ilgili bilgi verebilir misiniz? (Yas, cinsiyet, engel
tiirli, engel derecesi, engelin fark edilme zamani, egitimi, saglik durumu

vb.)

Cocugunuz giinliik ihtiyaclarin1 kendi karsilayabiliyor mu? Bir yetiskine
bagimli m1? Bagimliysa bakimini kim sagliyor? Engelli ¢ocugunuz igin
nasil bir bakim gerekiyor, bu bakimi verirken yardima ihtiya¢ duyuyor

musunuz? Size nasil bir destek saglanmasini isterdiniz?

Kurum bakimi konusundaki diisiinceleriniz nelerdir? Biraz bahsedebilir

misiniz? Kurum bakimindan yararlanmay diisiindiiniiz mii?

Aileye engelli bir bireyin katilmasi aile ici iligkilerinizi nasil etkiledi? Bu
konuda ne disiiniiyorsunuz? Aile i¢i iligkileriniz, iletisiminiz ve
paylasimlarinizda ne gibi degisiklikler oldu? Yakin ¢evrenizle iliskileriniz
nasil etkilendi? Herhangi bir sorun yasadiniz mi? (Akraba, komsu,

arkadas)

Aileye engelli bir bireyin katilmas1 psikolojik anlamda sizi nasil etkiledi?
Neler hissettiniz? Bu durumu 6grendiginizdeki tepkiniz nasildi, bireysel
olarak nasil basa ¢iktiniz? Herhangi bir psikolojik yardim/ destek aldiniz
mi1? Aile olarak bu durumu nasil karsiladiniz, aile olarak basa ¢ikma
yontemleriniz nelerdi? Cocugunuzun tani alma siirecinde aileniz ve sizin

i¢cin ne olsaydi daha iyi olurdu? Nelere ihtiya¢ duydunuz?

Aileye engelli bir bireyin katilmasiyla birlikte ekonomik olarak ne tiir
degisiklikler / zorluklar yasadiniz? Ek ihtiyaclariniz olustu mu? Bu
ihtiyaclari nasil karsiladimiz? Bu siirecte resmi kurum ve STK’lardan
yeterli destek alabildiniz mi? (Engelli ayligi, evde bakim, kurum bakimi

vb.) Size nasil bir destek saglanmasini isterdiniz?

Egitim alaninda verilen hizmetler konusunda ne diiglinliyorsunuz? Bu
alanda taninan haklar ¢ocugunuz i¢in yeterli midir? Yasadiginiz sorunlar/

zorluklar nelerdir? Egitim siirecinde nelere ihtiya¢ duyuyorsunuz?
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9.

10.

11.

12.

13.

Saglik alaninda verilen hizmetler konusunda ne diisiinliyorsunuz?
Cocugunuz i¢in bu alanda taninan haklar yeterli midir? Yasadiginiz
sorunlar / zorluklar nelerdir? Saglik alaninda ihtiya¢ duydugunuz

hizmetler nelerdir?

Calisma ve istihdam alaninda verilen hizmetler konusunda ne
diistiniiyorsunuz? Cocugunuz ve ¢ocugun bakimindan sorumlu kisi i¢in bu
alanda saglanan haklar/ verilen hizmetler konusunda ne diisiiniiyorsunuz?
Yasadiginiz sorunlar / zorluklar nelerdir? Bu silirecte nelere ihtiyag
duyuyorsunuz? Bakim veren olarak veya sigorta ya da yar1 zamanl

calisma hayat1 gibi...

Erisilebilirlik konusundaki diisiinceleriniz nelerdir? Bu alanda sunulan
hizmetleri nasil degerlendiriyorsunuz? (Fiziksel c¢evre tasarimi, ulagim
sistemleri, kamu hizmetlerinin verildigi binalarin yapist vb.) Cocugunuzu
kamusal alana gotiiriiyor musunuz? Bulundugunuz bdélgenin fiziki durumu

sizin ve gocugunuz i¢in uygun mu?

Cocugunuzu sosyal ve kiiltiirel etkinliklere (sinema, tiyatro, gezi, konser,
oyun parklar1 vb.) dahil edebiliyor musunuz? Bu alanda ne gibi sorunlarla/

zorluklarla karsilasiyorsunuz?

Sosyal alanda ayrimci ya da dislayici davranislarla karsilasiyor musunuz?
Bu konuda ne diisiiniiyorsunuz? Hangi ortamlarda bdyle durumla
karsilastiniz? Bu durum size nasil hissettirdi? Bu durumla nasil basa

¢iktimiz?
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Ek 4. Aragtirma Amagh Calisma Goniilli Katilim Formu

ARASTIRAA AMACTI CATISMA GONULLU KATILIM FORMU

Saym katlimer,

Istanbul Avdin Universitesi. Lisansiisti Egitim Enstitiisii Aile Damsmanhg Ana Bilim Dah Aile
Damsmanhf Yiiksek Lisans §grencisiyim.

Bu arastirma bir yiiksek lisans tezidir ve Dr. Ogr. Uvesi Mira ASSADI danismanh ile vapilmaktadr.
Araghrmayy; engelli gocuga sahip ailelenin aile i1 ve sosyal alanda yasadiklan sorunlan belirlemel ve
degerlendinmek amaciyla gerceklegtimmekteyiz. Aragtirmadan elde edilen bulgular, Tirkiye'de engelli
¢ocuga sahip ailelerm; aile i¢1 we sosyal alanda yasadiklan sorunlarm ciziimlenmesi ve gehgnnlmest
amaciyla ku]lanﬂqcakh: B

Bu arastirma igin Istanbul Aydin Universitesi Etik Komisyommdan gerekli izinler almmigtir. Aragtirma
kapsanunda sizinle yaklasik bir saat sirecek bir gérisme vapacafiz. Bu gériismede, sizin aile igi ve
sosyal alanda yaganan sorunlarla ilgili gériislenmz almacaktir. Gérismede Gzel sorular (politik gériis,
cinsel yonelim din vb.) sorulmamaktadir. Cevaplamak istemeyecefiniz, ézel oldugunn dilgindiiginiz
sorular olursa cevap vermeyebilirsiniz. Araghrmaya katlm goniillilik esasma dayanmaktadir
Aragtumadan istediginiz zaman :;ekllebﬂ.usmlz Bu durum size hichir sorumluluk getimeyecektir.
Gorigmede sorulan sorulara verscegimiz cevaplar, araghrmanm damgsmam diginda  kimseyle
paylaglmayacaktr. Aragtrma sonuglan egitim ve bilimsel amaclar igin kullamlacaktr. Aragtrmanmn
tiim siireglerinde kigisel bilgilenniz ihtimamla konmacaktir. Bu Géniilli Kahm Formuna adim= ve
soyadimz: yazmameza gerek yoktur. Gérisme anmda konugulanlann not ahnmas: zor oldugn igin izin
verdigimz takdirde ses kayit cthazm kullamlacaktir. Kodlanmms verilenin yontemsel apidan gecerliligim
éleme ve etik kurallar cergevesinde hareket etme amaecryla bu vernler size gen gnderilecelktir ve sizden
ghriigme metnin ckumamz ve cnaylamamez istenecektir. Gérisme metnini teyit ettifiniz takdirde bu
metin tezde yer alacaktir. Metin dzerinde ekleme, qikartma ve diizeltme yapabilirsiniz. Bu génilli
katlim formumn imzalamadan Gnce veya daha sonra akhmeza gelebilecek olan somlan istedifiniz
zaman bize sorabilirsiniz. Telefon mumaram ve adresim bu kigitta yaziyor. Bu gériisme yva da aragtuma
bittikten sonra da bana ulasabilir ve aragtma ile ilgili som sorabilirsimiz. Aragtrmaya katilmay tercih
edivorsamz, liitfen asafiya imzaniz atmz. Imzaladiktan sonra size bu formun bir kopyas: venlecektir.

Tanh:

Katlineinm Adi sovadn:

Tel:

Imza:

Arastrmacy: Ady, soyadi: Tugba OZTURE

Adres: Istanbul Aydin Universitesi, Lisansiistii Egitim Enstitiisii Aile Damsmanhigy Ana Bilim Dah
Aile Damsmanh g Florya/Istanbul

Tel 0543 ... .7

E-postz: D
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