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OZET

ERDIL Mahmut, Polonya’daki Fenilketoniirili ~alileleri ile sosyal
sorunlartyla  Tiirkiye’deki  Fenilketoniirili ~ ailelerin  sosyal  sorunlarinin
fenilketoniiri 6rneginde sosyolojik olarak karsilastirilmasi, Yiiksek Lisans Tezi,

Sivas, 2010

Amac: Tirkiye’deki Fenilketoniirili ¢ocuga sahip ailelerin sosyal
sorunlarinin  Polonya’daki Fenilketoniirili aileleriyle karsilastirarak sosyal
sorunlarinin ne oldugunu ortaya koymaya ¢alismaktir.

Yontem: Tiirkiye’de Ankara, Istanbul ve Sivas’ta ve Polonya’min
Varsova, Giddanks ve Poznan sehirlerinde bulunan Fenilketoniirili aileleri
aragtirma evrenini olusturmaktadir. Tiirkiye’den 20 aile ve Polonya’dan 20 aile
olmak iizere toplam 40 aile c¢alisgmamiza dahil edilmistir. Arastirma betimsel
yontem kullanilarak belirlenmis arastirma verileri de ailelerin sosyal sorunlarini
belirleyebilecek anket formu ve goriigme yoluyla elde edilmistir.

Tartisma : Beklentimiz Polonya’daki Fenilketoniirili ailelerin Tiirkiye’de
yasayan Fenilketoniirili ailelere gore sosyal destek sistemleri geliskin oldugundan,
sorunlart igsellestirme, sorunlar1 algilama bigimleri sorunlar1 ¢dzme istegi ve
olanaklarinin daha fazla oldugu idi. Ciinkii sosyo-ekonomik destek sistemleri
gelismis toplumlardaki ailelerin yasam kalitesinin yiiksek olmayacag: diisiik bir

ihtimal olacakt1.

Anahtar sozciikler: Fenilketoniiri, engellilik, sosyo-ekonomik ve

demografik faktorler, sosyal destek, sosyal model/yaklasim ve sosyal refah.
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ABSTRACK
SUMMARY

ERDIL Mahmut, in the case of phenyketonuria, sociologically comparison of the problems of
families suffering from phenyketonuria in Poland with the ones in Turkey, Master Thesis,
Sivas, 2010.

PURPOSE

Trying to find out the social problems by comparing the social problems of families whose

children suffer from phenyketonuria in Turkey with the families in Poland.
METHOD

The research consists of families with phenketonuria in Ankara, Istanbul, and Sivas in
Turkey, and Warsaw, (Gdansk, and Poznan in Poland. 20 families from Turkey and 20
families from Poland joined the research. The research was carried out by using descriptive
method; and the data of the research was achieved by the questionnaire prepared in order to

determine the problems of the families.
DEBATE

Our expectation was that considering their developed social support system,it was more
possible that families with phenyketonuria in Poland made the problems internal, and they
were more eager to solve problems, comparing with the families in Turkey. Because, it would
be a !ow‘posibility that the families, who has the developed socioeconomik support system in

their countries, won’t have high quality of life.
MAIN WORDS

Phenyketonuria, disability, socioeconomic and demographic factors, social support, social

pattern/approach and social welfare.’
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GIRiS
Hemen hemen her ¢agda ¢oziim bekleyen saglik sorunlart mevcuttur. Bu
sorunlart ortadan kaldirmaya yonelik c¢alismalar yapilmaktadir. Saghk
problemlerinin ortaya ¢ikisi ve c¢oziime kavusturma sekli donemden doneme ve

toplumdan topluma degistigi sosyolojik bir gercektir.

Saglik sorunlar1 tibbi sorun olmakla birlikte ayn1 zamanda sosyal sorundur.
Ancak saglikla ilgili problemlerin sosyal olarak degisen ve de§ismeyen yonii
oldugu kesindir. Bunlardan degisen yonii, sorunun temelinde ekonomik, kiiltiirel
ve politik taraflarinin oldugudur. Degismeyen yonii ise toplumun ortak mantiginin
ortaya cikardigi “hastalia” veya “rahatsizliga” bakislarinin olumsuz kabiilleri,
degerlendirmeleri ve 6n yargilardir. Ciinkii toplumda her ne sebeple olursa olsun
bireyin toplumsal yasayis sekli nasil yasamasi gerektigi, acikcasi ne oldugu
toplumsal  kabiille  olusmaktadir.  Toplumsal alandaki bu  durum
rahatsizli§i/hastaligl olan bireyi normal bireylerden farkl sekilde adlandirilmasina
neden olacaktir. Orta Cagda icine “seytan” girmis seklinde yargilar mevcut iken
daha sonra donemlerde yanlizca tedaviye ve bakima muhtac tibbi agidan
“hastalikli” olarak kabul edilmistir.

Giiniimiizde ise bu, engellilikten dolay1r duyulan rahatsizlik, sadece tibbi
problem olarak degil, aym1 zamanda sosyal problem olarak da goriilmektedir.
Ciinkii engellilik, bireyin yetersizligi degil, sosyal yasam alanlarinin engelli bireye
uygun olmayis1 ve engelli bireyin yok sayilmasi anlayisinin yerlesmesidir. Bireyin
sahip oldugu rahatsizligi temel alan anlayis geliserek oziirlii, sakat vb.
kavramalarin yerine “hasta” ifadesi kullanildi. Engellilik, medikal problem gibi
goriilse de aslinda sorunu tegkil eden faktorler sosyal varliginda mevcuttur. Ciinkii
engelli sayilma; bireyin cesitli sebeblerle; kaza, fizyolojik, biyolojik, psikolojik ve
gecirilen hastaliklar vb. toplum tarafindan “normal” sayilmayan birey olarak
goriilmesiyle yeni bir anlamlandirilmaya gidilmesinin sonucunda olugmaktadir.
Boylece o rahatsizligi tasiyan bireyi ve dolayisiyla bireyin sahip oldugu aileyi-

eger varsa- derinden etkilemektedir.



Aile, toplumun temelini olusturan ana bicimlerden
biridir(Kocacik,1997:2). Kadin ve erkegin birlesmesinden 6te toplumun devami
icin Onemlidir. Bu Onemi, toplum igin iiretim yapma, birey yetistirme ve
kiiltiirlerini yasatma islevinden almaktadir. Aile hi¢bir kurumda vazgecilemeyen
ve korunmak zorunda olan bir toplumsal kurum olarak...secenek kabul etmeyen,
sosyal, ekonomik, kiiltirel ve biyolojik yerine getiren bir kurum
bicimde..(Erkul,1994:18).

Aile, birlikteligin iiriinii olan ¢oguk i¢in olumlu diisiinceler besler. Ancak
dogustan veya sonradan olusan bir durum (kaza, hastalik vb.) sonucunda ¢ocugun
engelli olmasi aile icinde biiyiik bir hayal kirikligi, endise ve kaygi kaynagi
olusturmaktadir. Ailedeki bu rahatsizligi asma, ¢6ziim olanaklari, sorunlari
icsellestirme ve ¢Oziim bulmasi; hastalifin derecesine, aile bireylerinin psikolijik
hallerine, egitim seviyelerine ve c¢evreden gelen sosyal destek derecelerine
baghdir. Ozellikle de saglik sorunlarinin dagilimi o iilkenin gelismislik diizeyine
bagh olarak degiskenlik gostermektedir(Cirhinlioglu,2001:3). Baska bir ifadeyle
bir toplumun sosyo-ekonomik kalkinmishigi ne kadar yiiksek seviyede ise engelli
bireylerin sorunlarint da o kadar ¢dzebilmesi anlamina gelmektedir.

Aileye katilan engelli cocugun gelisimi hangi zeka diizeyinde olursa olsun
normal ¢ocuklara gore farklilik gosterir. Ancak engelli cocuklarin gelisimleri
diger akranlarina gore farkli olsa da ihtiyaclar1 degismemektedir. Bu ¢ocuklarin
da temel fizyolojik ihtiyaclarmmi gidermeleri, sosyal yonden olduklar1 gibi
kabiillenilmeye ve toplumun bir iiyesi olarak yasamalarimi siirdiirmelerine
gereksinimleri vardir.

Engelli  cocuklarinin  aileleri normal ailelerden farkli  olarak
degerlendirilmemelidir. Cocugun 6zrii kesin olarak tanimlandiktan sonra, aile
bireylerinin cocugu ve Ozrii kabullenebilmesi ¢ok onemlidir. Aileler bu siireye
ulasincaya kadar bazi asamalardan ge¢cmektedirler. Ailelerin bircogu engelli
cocuguna bakmaktadir. Ancak, kardeslerin tutumu farkli olabilir. Aileyi giinliik
yasaminda pek cok yonden degisiklige ugratmakta, psikolojik uyum ve
gelismelerinde giicliikler yasamalarina neden olabilmektedir (Goksu, 2002:76).



Baska bir ifadeyle engelli ¢cocuk ailenin tutum ve davraniglarini tiimden
degistirmektedir. Bu da aileyi stres altinda birakmaktadir.

Cocugun toplumsallagsmasi aile icinde baslar ve cocuk ailede verilen
davranis kaliplar gercevesinde topluma katilir. Ayni sekilde engelli ¢ocuga sahip
olan ailenin de kendi ¢ocugunun egitiminde ve gelisiminde 6nemli rolii vardir.
Bunun yaninda c¢ocugunun bu durumuyla basetme sadece aile ile sinirh
kalmamalidir. Saglhk kurumlarinda hasta cocuklara ve ailelerine psikolojik destek,
sosyal yonlendirme, ©0zel programlar uygulayacak uzman personel istihdam
edilmelidir (Melek, 2006:95). Zihinsel engelli tiim bireyler etkili yardim ve
hizmetler sonucu olarak bazi temel becerileri kazanabilirler. Bu becerilerin
kazanilmasi onlar1 daha bagimsiz, iiretken ve yasadigl toplumla daha biitiinlesmis
duruma getirir (Akkok, 1992:40).

Engelli cocuga sahip olan ailelerin yasadiklar1 sosyal sorunlarini
belirleyebilmek i¢in, engelli ¢ocuga sahip olan aile i¢inde varolan sorunlari
saptamak i¢in; ebeveynlerinin umutlarini, kaygilarin1 ve beklentilerini 6grenmek,
bu konuda bilgi sahibi olmak gerekmektedir. Ciinkii biitiin bunlar , bir aileye sahip
ve aile liyesi olan engelli bireylerin yasam kalitesini artirmak i¢in gereklidir.

Bu calismamizda asil amaglanan Tiirkiye’deki engelli ailelerin sorunlarinin
—fenilketoniiri 6rneginde- ne oldugunu tespit etmek ve Polonya’daki engelli
ailelerin sorunlan ile karsilastirilarak farkliliklar ortaya koymaktir. Ciinkii farkl
sosyo-ekonomik ve kiiltiirel yapida olan engelli ailelerinin durumunu
karsilagtirmak sorunun nasil ¢6ziim ortaya koyulacagini belirlemek icin bu
olduk¢a 6nemlidir. Bu yiizden birbirinden farkli iki toplumda (Polonya-Tiirkiye)
engellilikten kaynaklanan sosyal sorunlar, sorunlara ¢oziim bulma yontemleri,
sorunun algilamis bigimleri, mevcut olanaklardan yaralanma durumlari, sosyal
destek sistemlerinin isleyisinin sekli, sosyal devletten memnun olma ve
beklentilerinin nasil/ne sekilde farklilik gosterdigi, calismamizda bilimsel bir
yontem kullanilarak tespit edilmeye calisilmistir. Bu baglamda Polonya’nin
Varsova, Gdanks ve Poznan sehirleri ile Tiirkiye’deki [stanbul, Ankara ve Sivas
sehirlerinde ikamet eden fenilketoniirili aileleri karsilastirllmis arastirma

bulgulartyla tespit edilmeye c¢alisiimistir.



Yapilan caligmada genelde engellilerin tiimiiniin sorunlari, 6zelde ise
fenilketoniirili ailelerin sorunlar1 ele alinmistir. Bu sorunlar, yasam kaliteleri ve
sosyal uyum sorunu, engelli hizmetleri ve engelli cocuklarin bakim sorunu, saglik
olanaklarinin yetersizligi sorunu, beslenme ve diyet sorunu, konut sorunu, sosyo-
ekonomik sorun, yalnizlagsmalar1 ve sosyal izolasyon sorunu, toplumsal ihmal ve
kaderine terk edilme sorunu, sosyal giivenlik sorunu, engelli ¢ocuga bagimlh
olarak yasama sorunu, toplum tarafindan engeliligin yanls anlasilmasi sorunu ve
sosyal politikalarin yetersizligi sorunu tizerinde durulmaktadir.

Engelliligin sosyal sorun olmasi onu medikal ¢dziimlerinden ¢ok sosyal
olarak ele alinmasinin gerekliligi ve ¢6ziim konusunda da yeni sosyal modellerin
olusturulmasi gerektigi belirtilmeye calisilmistir. Engelligin farkli kavramlarla
ifade edilmesinin nedeni ortak bir tanimin heniiz olusmadigin1 gostermektedir.
Alinan kaynaklarda engellilik hep aynm kavramsallastirmayla ifade edilmediginden
kavram kargasasi olmaktadir. Bu yiizden ifade bicimi ne olursa olsun biitiin
kavramlara dokunulmadan belirtilmistir. Ornegin bir tanima goére “oziirlii” sayilan
bagka bir tanimda “yeti yetimi” olan diger baska bir tanima gore ise “engelli”
olarak ifade edilmektedir. Bu ylizden calismamizda bu ifade edilen kavramlarin
hepsi kullanilacaktir.

Calismanin birinci boliimiinde arastirmanin kavramsal ve kuramsal
cercevesi hakkinda bilgiler verilmistir. Engellilik, engelliligin tarih icindeki
algilanisi, siniflandirilmasi, fenilketoniiri hastaligi , saglik sosyolojisi acisindan
engelli, engelilik sorunlarina yonelik yaklagimlar, engelliligin ortadan
kaldirilmasina yonelik olan baz1 kavramlarla iligkisi, sosyal sistem i¢indeki mevcut
sosyal refah Ogelerinin engellilik cercevesinde ele alimis1 ve engellilige yonelik

politikalar.

Caligmanin ikinci boliimiinde arastirmanin alam1 ve kapsami hakkinda
bilgiler vardir. Arastirmanin 6nemi, amaci, yontemi, 0meklem grubu, veri toplama

ve veri degerlendirme teknigi, hipotezleri ve tanimlar hakkinda bilgiler verilmistir.

Calismamn tigiincii boliimiinde Tiirkiye’deki fenilketoniirili engelli aileler

ile Polonyadaki fenilketoniirili engelli ailelerin sosyal sorunlarina iligskin veriler



birarada tablolar seklinde verilmistir. Elde edilen verilerle her iki toplum diizeyinde

kiyaslamaya gidilmistir.

Calismanin dordiincii ve son béliimiinde sonuc¢ ve degerlendirme kismina
yer verilmistir. Arastirmadan ¢ikan sonuglar da géz Oniine alinarak toplumsal yapi
icinde Onemli bir yer teskil eden engelillerin toplumsal yasam icinde yasam
kosullarinin iyilestirilmesine yonelik yapilabilecek calismalarin nasil ve neler

olmasi gerektigi iizerinde durulmustur.



LLKAVRAMSAL VE KURAMSAL CERCEVE

1. ENGELLILIK KAVRAMI, FENILKETONURi VE
YAKLASIMLAR

Engellilik, Engelli Gruplar1 icinde Feniketoniiri Kavrami, Saglik Sosyoloji
Acisindan Engellilik, Tiirkiye’de ve Polonya’daki Engellilerin saglik hakka,

engellilere yonelik yaklasimlar.

1.1. Engellilik Kavramm
Engellilik kavramu ; sosyal, hukuksal ve saglik olarak bircok sekilde ifade

edilmektedir. Bu kavramsallagtirmalar farkli bakis acilarn igerdiginden

hanimlardada farklilik gostermektedir.
Dilimizde engellilik kavrami karsilayan birkac kelime bulunmaktadir.
Engelli : Ozrii olan , eksik kusurlu olan, defolu

Sakat: Viicudunda hasta veya eksik bir yani olan; bozuk —eksik (sey)

olarak tanimlamaktadir(www.tdk.gov.tr).

Diinya Saghk Orgiitii gelismis iilkelerde toplam niifusun %10’unu
gelismekte olan iilkelerde %12’sini engellilerin olusturdugunu kabul etmektedir.
Ulkemizde 2000 yil1 niifus sayimi sonuglaria gore toplam 1.234.139 engelli birey
bulunmakta ve bunlarin da yaklasik 150.000’in de zihinsel engelli oldugu
bulunmustur (Calli F, Ozkahraman S., 2006).

BM genel kurulu , insan haklar1 evrensel bildirgesinde, 6ziirliiyii; “normal
kisinin, kisisel ya da sosyal yasatisinda kendi kendisine yapmasi gereken isleri,
bedensel ve ruhsal kabileyetlerindeki kalitimsal yada sonradan olma noksanlik
sonucu yapmayan” olarak tamimlamistir. Engelli birey ise “yasama esit katihm

firsatlarinda azalma yada kisitlanma ; diger bir ifadeyle sosyal ile engellilinin



kars1 karsiya kalmasi” olarak tamimlanmistir. Bununla, sosyal cevre kosullar
olusturulurken engelli bireylerin disinda sadece normal bireylerin diisiiniilmesi
sonucunda engelli bireylerin sosyal aktivite katilimlarin engellenmesi durumudur
(www.uno.org). BM ‘ide ifade edilen amag engellilerle diger bireylerle ayn1 esit
sayillmasi gerektigidir (Uyar,2001:154). Bireyler ancak esit sosyal kosullarda

kendilerini ifade edebilir.

Baska bir tammla DSO tarafindan 1980 yihinda tanimlanmstir.
“Engellilerin ~ Uluslaras1 ~ Smiflandirnnlmas1  (ICIDH)  bozuklular, yeti
yitimi,”(International Classification Of Functionning, Disability and Healt)
durumu, bozukluk (impairment) oziirliiliikk (disability ve engellilik (handicap))
olmak iizere ii¢ boyutta tanimlanmaktadir(WHO,2001). Engellilik (disability) ise,
bir insanin "normal" kabul edilenleri yapabilmedeki ve belirli/beklenen tavirdaki
aktiviteyi yerine getirmedeki gerekli performansi gosterme yetenegindeki
yoksunluk-sinirhiliktir(Barnes, 1998:13). Benzer bir ifadeyle, fiziksel 6ziirliilitk
bedensel faaliyetlerdeki ve yeteneklerdeki simirlilik ya da eksiklik iken sosyal
oziirliiliik fiziksel 6ziirliliigiin katkilariyla sekillenen bireyin sosyal yasamindaki
rollerini yerine getirebilmedeki simirlilik ve giigliiktiir (Burcu,2004:25). 1.7.2005
tarihinde kabul edilen 5378 sayil Oziirliiler ve Bazi Kanun ve Kanun Hiikmiinde
Kararnamelerde Degisiklik Yapilmast1 Hakkinda Kanun’un ilgili maddesinde
engelli kavrami, “dogustan veya sonradan herhangi bir nedenle bedensel, zihinsel,
ruhsal, duyusal ve sosyal yeteneklerini ¢esitli derecelerde kaybetmesi nedeniyle
toplumsal yasama uyum saglama ve giinliik gereksinimlerini karsilama giicliikleri
olan ve korunma, bakim, rehabilitasyon, danismanlik ve destek hizmetlerine

ihtiya¢ duyan kisi” olarak tanimlanmaktadir.

Engellilik; herhangi bir sosyal kesimin (Oziirlii, yaslilar, hastalar (bunun
icin fenilketoniiri grubu girmektedir) beden, zihin, duygu ve ruhlarinda
karsilagtiklan1 degisik sorunlar, fonksiyonel sinirlamalar sonucunda sosyal hayata
yeterince uyum saglamamasi, giinliik ihtiyaclarim = karsilayamamasindaki

giicliikler ile karsilagsmasidir. Bagka bir ifade ile, yetersizlik(hastalik veya devamli



tedavi gorme ihtiyaci) nedeniyle kisinin, yas, cinsiyet ve sosyo-kiiltiirel faktorlerle
bagh olarak sosyal  roliinii  yerine  getirmesinin  engellenmesi

durumudur(Seyar,2002).

Ik engellilik kavramimin doniisimiinden once klasik anlamda tedavi
gerektiren durum olarak bakildigindan, direkt kisinin bedenine yonelik yapilan
kavramsallastirmalar etrafinda bicimlenmistir. Oziir, 6ziirlu veya hasar, hasarl
kavramlar1 yogun iken; giiniimiizde giderek degismektedir. Ciinkii engellilik artik
biyolojik/bedensel olmasinin yanisira-bireysellikten kaynaklansada- sosyal yapi
icinde, sosyo-kiiltiirel ait bir beden, ¢evresel faktorlerin yapilandirmas: etrafinda
sekillenmeye baslamistir.

Genel olarak ifade etmek istedigimiz, bir ¢ok bolimde, engellilik
ifadesinin yerini, Oziirlii, sakat ve yeti yitimi kullanilsada bizim kullanmaya
calisigtmizve sosyolojik olarakta tespit etmeye calistigimiz “engellilik”

kavraminin kullanimasidir.

Sosyal olgu olarak engellilik insanlik varoldugundan bu yana-gerek
bilimsel veya bilimsel olmayan- yontemlerle aciklamaktadirlar. Insanlik mevcut

bilgi birikim, tecriibelerinden gore fikir iiretmeye ¢alismistir.

Engellilerin ve engellilikle diisiiniirlerin temel amaci, engellilinin daha iyi
saglik kosullarina, sosyal alanda karsilastiklart meselelerde giiclii olmalari,
olusturulmus ©On yargi ve handicaplarn bertaraf etme yolunda arastirmalar
yapilmaya calisilmistir. Ister demokratik acidan ister insan haklari isterse de
medikal acidan bakilirsa bakilsin temel mesele cogunlugun denge olusturmaya
calisilmasi, engelli bireyleri normalin disina ve toplumun kendine 0Ozgii bir
yapinin varligimi tehdit olarak goriilmesi, gizlenmesi, yok edilmeye calisildigi
sOyleyebiliriz. Engelli olma bireysellikten siyrilarak kendinin diginda tercih
durumun olmadig1 tanimlamylarla gelisen bir durumdur. Bu sosyal agidan

engelliligi ifade etmektedir. Kaldiki hickimse -eger birey bunun nedeni kendinde



ariyorsa- kendisinin toplum tarafindan engellenmesini istemez. Ciinkii her birey

sosyal yasamini en iyi ve saglikli bir sekilde siirdiirme ¢abasindadir.

Ele alinan modeller, engellilik durumunu iyilestirme yolunda bazi yararlar
saglasada yine de yetersiz goriinmektedir. Toplumun siirekli degisen ve
gelistirilen diizeni, yapilanmas1 ve engelliligi toplum tarafindan tam olarak kabul
goriilmedigi siirece bu yaklasimlarin yeterliligi/yetersizligi tartistlacaktir. Ozelikle

de medikal yaklasim bu anlamda bircok elestiriye mahkum edilmistir.

1.2. Engellilik ve Fenilketoniiri

Fenilketoniiri kalitsal bir metabolik hastaliktir. Bu hastalikta en onemli
dikkat edilmesi gereken husus erken teshisdir. Cocuk dogdugu anda topugundan
bir damla kan alinir ve kan incelendikten sonra ¢ocugun fenilketoniirili olup
olmadig tespit edilir. Bu hastalikla dogan cocuklar proteinli gidalarda bulunan
fenilalanin isimli bir amino asidi metabolize edemezler, sonucta kanda ve diger
viicut sivilarinda artmis olan fenilalanin ve onun artiklar1 cocugun gelismekte olan
beynini harap eder ve ileri derecede zeka Oziirlii olmasina, sinir sistemini
ilgilendiren daha bircok belirtinin ortaya ¢ikmasina neden olur. Eger cocugun
fenilketoniiri olupta bilinmiyorsa aile hastaligi bilmediginden ¢ocugun zihinsel
olarak tahrip olmasi anlamina gelmektedir. Ciinkii onun zihinsel olarak nasil/ne
sekilde tahribat yasayacagini bilmemektedir. Bu konuda saglik kuruluslarina ve
hekimlere ailelerin uyarilmasi konusunda biiyiikk gorev diismektedir. Zira bir
damla kanin incelenmesi ile bu hastaligin yapacagi zihinsel 6ziiriin onlenmesi

miimkiindiir.

Hayatin ilk birka¢ ay1 icerisinde fenilketoniiri hastali§i olan bebekleri
saglikli bebeklerden ayiran Ozellikler fark edilemez. Tedavi edilmeyen
fenilketoniirili ¢ocuklarda 5-6 aylardan sonra zekadaki gerileme belirgin hale
gelir. Akranlarindan farkli olarak, oturma, yiirime ve konugma gibi becerileri

kazanamazlar. Beyin gelisimleri normal olmadigindan baglar1 da kiigiik kalir. Bazi
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fenilketoniirili cocuklarin sa¢ ve gozleri anne ve babalarininkine gore daha agik

renkte olabilir.

Fenilketoniiri aileden gelme bir hastaliktir. Fenilketoniirili cocugun anne
ve babasinda fenilalanin hidroksilaz enzimi yapimindan sorumlu, biri normal biri
bozuk iki gen vardir. Anne ve babasindan bozuk genleri alan bir ¢ocuk
fenilketoniiri hastaligi ile dogmaktadir. Anne ve babasindan bir bozuk gen alan
cocuk ise anne ve babasi gibi hastalig tasir, ancak hastalik belirtisi gostermez.
Anne ve babasinin her ikisinden de saglam genleri alan bir cocuk ise tamamen
sagliklidir. Anne ve baba tastyici oldugunda her ¢ocugun fenilketoniiri olma

olasilig1 % 25 gibi yiiksek degerlere ulasir(Coker,1999, 20).
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Fenilketoniiri Amerika'da ve bircok Avrupa iilkesinde her 10.000-30.000
yenidoganda bir goriilmesine karsin iilkemizde 3.500-4.500 yenidoganda bir
goriilmektedir. Tiirkiye fenilketoniiri hastaliginin en sik goriildiigii iilkedir. Her yil
iilkemizde 350-400 ¢ocuk bu hastalikla dogmaktadir. Her 20-25 kisiden birinin
hastaligi tasiyor olmasi ve iilkemizde akraba evliliklerinin yiiksek oranda
yapilmasi hastaligin sik goriilmesine neden olmaktadir. Hastalifin yeterince
bilinmemesi, zeka geriligi gosteren hastalarin bu hastalik yOniinden
incelenmemesi ve ebeveyne gerekli damsmanin verilmemesi hatali gen
yayginligimm arttirmaktadir. Akraba evliligi hastalifin goriilme sikligmi artiriyor
olsa da, akraba olmayan bireylerin de c¢ocuklar1 hastalikli dogabilir. Ciinkii
Tiirkiye'de  her 100 kisiden 44 bu hastalik acgisindan tasiyici
durumundadir(Demirkol. 2002, 18).

Fenilketoniiri erken teshis edildiginde tedavi edilebilen bir hastaliktir.
Tedavide genel ilke gidalar ile alinan fenilalanin miktarin1 azaltarak kan
fenilalanin diizeyini normal sinirlar i¢inde tutmaktir. Diyet tedavisinde fenilalanini
cok azaltilmis ya da fenilalanin icermeyen 6zel ve ila¢ niteliginde mamalarin ve
tibbi diriinlerin kullanilmast gereklidir. Tedavi en az beyin dokusunun en hizl

gelistigi hayatin ilk 8-10 y1l1 boyunca ¢ok iyi sekilde uygulanmalidir.

Fenilketoniiri hastaligi ile dogan bebegin, beyni etkilenmeden, erken
olarak tanimlanmasi ¢ok onemlidir. Bu amagla gelistirilmis her yenidogan ¢ocuga
uygulanabilecek pratik, ekonomik bir test vardir. Hayatin ilk giinlerinde bebek en
az 24 saat beslendikten sonra 6zel bir filtre kagidina alinan 2 damla kan teshis i¢in
yeterlidir. Hasta bebek hayatin ilk giinlerinde tanimlandiginda, uygun diyet
tedavisi ile zeka geriligi 6nlenebildigi i¢in gelismis iilkelerde tiim yenidoganlarin

fenilketoniiri yoniinden taranmasi zorunlulugu vardir(Zeybek. 2003, 58).

Fenilketoniiri hastaligina bagli zeka geriliginin 6nlenmesi amact ile
faaliyetlerde bulunan "Fenilketoniirili Cocuklar1 Tarama ve Koruma Dernegi"
Saglik Bakanligmin organizasyonu ile iillkemizde dogan her ¢ocugun bu hastalik

yoniinden taranmasi icin caba sarfetmektedir. Ankara Hacettepe Universitesi Tip
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Fakiiltesi'nde faaliyet gosteren dernek merkezi 74 ilde, Istanbul Universitesi
Istanbul Tip Fakiiltesi biinyesindeki dernek subesi Istanbul ve Yalova illerinde,
Dokuz Eyliil Universitesi Tip Fakiiltesi biinyesindeki Izmir subesi ise izmir ilinde
tarama programim yiiriitmektedir. Ayrica Sivas Cumhuriyet Universitesi Tip

Fakiiltesi Sivas ¢evresindeki 4 ilin taramasini yiiriitmektedir.

Giinde 6000-7000 civarinda kan Orneginin tarandigi merkezlerde,
hastalikli bulunan c¢ocuklarda hemen tedaviye gecilmektedir. Bu hastaligin
zamanimizdaki tek tedavi yolu fenilalaninden kisith diyettir ve bu diyet
tedavisinin aile, metabolik hastaliklarda uzmanlasmis ¢ocuk hekimi, diyet uzmani
ve laboratuvar uzmanlarindan olusan bir ekip tarafindan izlenmesi gerekmekte, bu

tedavi ile cocugun normal gelismesi saglanmaktadir.

Annenin ilk ¢cocugu hastalikli olarak dogmus ise ikinci bebegin daha anne
karninda iken hasta olup olmadiginin belirlenmesi, yani anne karninda erken tani

miimkiin olabilmektedir.

1986 yilinda Ankara'dan baslayan tarama, yillar icinde iilke ¢apinda
genisletilmistir. Su anda Tiirkiye genelinde dogan bebeklerin % 50 kadarina
ulagilmakta ve bu bebekler hastalik acisindan taranmaktadir. Diger yiizdeye de
ulagilabilmesi icin organizasyonun kirsal bolgelere de ulastirilmasi gereklidir.
Amagc her dogan bebege ulasmak ve tan1 konan her vakaya tedavi sans1 vermektir.
Disalim yolu ile saglanan hastalifin tedavisinde kullanilan 6zel diyet iirtinlerinin

temini, 6zellikle sosyal giivencesi olmayan hastalarda sorun olmaktadir.

Ulke ¢apinda taramaya destek saglayan derneklerin yani sira, hastalara
tedavide destek, fenilketoniirili cocuga sahip olan aileye yardimi saglamak {izere,
Fenilketoniiri ve Diger Kalitsal Metabolik Hastalikli Cocuklar Vakf1 kurulmustur.
Biitiin bu ¢abalar ile her yil dogan 350-400 fenilketoniirili ¢ocugun zihinsel

engelli olmas1 engellenmeye ¢alisiimaktair.

Her yil haziran ayinin ilk giinii " Ulusal Fenilketoniiri Giinii", 28 Haziran

tarihi ise "Avrupa Fenilketoniiri Giinii" olarak degerlendirilmektedir. Haziran ay1
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boyunca diizenlenen toplanti ve panellerle hem saglik calisanlar1 hem de halk
konu ile ilgili bilgilendirilmeye calisilmakta, her yil dogacak 350-400
fenilketoniirili ¢ocuga is isten gecmeden ulagabilmek igcin her dogan bebege

tarama testi uygulanmasi gerektigi anlatilmaya ¢alisilmaktadir.

Testin her bebege uygulanmasinin saglanmasi, tarama testi uygulamasinin
yasal zorunluluk haline getirilmesinin yam sira, bu testin uygulanmasi

gerektiginin anne-babalar tarafindan bilinmesi ile miimkiindiir.

Su anda "Ulusal Fenilketoniiri Tarama Programi" "Fenilketoniirili
Cocuklar1 Tarama ve Koruma Dernegi"nin maddi katkilar1 ve Saglik Bakanligi'nin
organizasyonu ile iilke c¢apinda yiiriitilmekte, saghk kurumlarinda dogan

bebeklerden tarama i¢in kan 6rnegi alinmaktadir.

Ulkemizde dogan bebeklerin yaklasik %20'sinin evlerde dogdugu
bilinmektedir. Anne ve babalarin hastalik ve tarama testi ile ilgili bilgilendirilmesi

her bebege ulagilmasini saglayacaktir(Zeybek. 2003:25).
Fenilketondiri zihinsel 6ziir yaratan bir kalitsal metabolik hastaliktir.

Fenilketoniiri ilk kez 1934 yilinda Asbjorn Folling (1888-1937) isimli
Norvecli bir hekim tarafindan, zihinsel geri olan sarisin, mavi gozlii iki kardeste

tanimlanmaistir.

Hastalik ismini idrarda normalde bulunmayan, bu hastalikta idrarla atilan

bir maddeden almaktadir.

Fenilketondirili bireylerde hastaligin siddetine uyan derecede zihinsel 6zriin
yan1 sira hastalarin yaklasik % 60 kadarinda acik sa¢ rengi, acik goz rengi, agik
cilt rengi ile karakterize goriiniimii vardir. Hastalarin viicut sivilarinda 6zellikle

idrarda 6zel bir koku dikkati ceker.

Fenilketoniiri yenidogan taramasi ile saptamip ilk 3 ayda tedaviye

baslanmaz ise hastaligin siddetine uyan zihinsel 6ziir gelismesi kac¢inilmazdir.
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Tedaviye miimkiin oldugunca erken baglanmasi zihinsel performansi olumlu
etkileyecektir. Ilk hafta tedaviye baslanan vakalar ile yasamin ilk ay1 icinde ama
2, 3, 4'ncii haftalarda tedaviye baslanan vakalar arasinda, hepsi normal sinirlar

icinde olsa bile zeka performansinda farkliliklar gosterilmistir.

Fenilketoiiride hi¢ tedavi uygulanmamis hastada hastaligin siddetine bagl

olmak iizere agir ya da ¢ok agir zihinsel oziir gelismesi kaginilmazdir.

Yenidogan taramasi ile saptanip yasamin ilk aylarinda (ilk 3 ayda) tedavi
baslanan hastalarda, daha sonra tedavinin aksamamasi kaydi ile zihinsel Oziir

gelismesi beklenmez.

Gec tam1 konup gec tedavi baglanan vakalar arasinda hastaligin

siddetindeki farkliliklar nedeni ile klinik farklilik olabilir.

Hastalik ¢ekinik genle tasindigindan, hastaligin ortaya ¢ikmasi i¢in anne

ve babanin tasiyici olmasi gereklidir.
Fenilketondiri tasiyicilifin1 saptamaya yonelik bir test yoktur.

Fenilketoniirili ¢ocugu olan ailenin gerekli genetik ¢alismalar1 yapilmis ve
genetik defekt saptanmus ise ailenin bir sonraki cocugunun hasta olup olmadig
anne karninda tan1 yontemi ile saptanabilir. Genetik caligmasi olmayan ya da bu
tiir caligma yapilmig olsa bile genetik bozuklugun hangisi oldugu saptanmamis

ailelere anne karninda tan1 uygulanamaz.

Hastalik ile ilgili yabanci dilde hekim ya da hasta-hasta ailelerine yonelik
pek cok yayin olmasina karsin, Tiirk¢e olarak tibbi kitaplardaki hekim ve diger
saglik calisanlarina yonelik metinlere ulagsmak miimkiindiir. Hastaligi tanitan,

hasta ailelerine bilgi veren Tiirkce brosiir mevcuttur.

Hastaligin tedavisi viicutta kullanilamayan, kullanilamadigi i¢in birikip
beyin hasar1 yaratan protein yapitasinin viicuda girisini azaltmak i¢in yapilan

proteinden kisith diyet tedavisidir. Viicudun gereksinim duydugu diger protein
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yapitaglarinin gerekli miktarlar1 ancak bu hastalik i¢in {iiretilmis fenilalanin

disindaki diger protein yapitaglarini iceren 6zel diyet iiriinleri ile saglanabilir.

Hastaligin "Ulusal Fenilketoniiri Taramas1” kapsaminda iilkemizde dogum
hizmeti veren tiim saglik kuruluslarinda taranmasi zorunludur. Ancak iilkemizde
evde dogumlar hala yiiksek siklikta yapildigi i¢in, Saglik Ocaklar1 ve Ana-Cocuk
Saghgr ve Aile Planlamasi Merkezlerinde de evde dogan bu bebeklerin

taranabilmesi icin uygulanmaktadir.

Ulkemizde akraba evliligi oraninin yiiksek (% 22) olmasi nedeni ile diger
cekinik genle tasinan hastaliklar gibi Fenilketoniiri de yiiksek siklikta
izlenmektedir. Hastalikta cinsiyet ayirimi yoktur, erkek ve kiz ¢ocuklarda ayni
siklikta izlenir. Ayrica iilkemizde hastalifi yaratan genetik bozukluk yaygin
oldugundan akraba evliligi olmadan da goriilmesi diger iilkelere gore yiiksek
oranda olmaktadir. Hastaligin diinyada en sik goriildigii iilke 1/3500-4000 ile
Tiirkiye'dir. Tiirkiye ile Polonya’nin durumuna bakarsak Tiirkiye’de oran 1:4000
iken Polonya’da 1:16000 dir. Her yil iilkemizde 250-300 cocuk bu hastalikla
dogmaktadir. Her 20-25 kisiden birinin hastaligi tasiyor olmasi ve iilkemizde
akraba evliliklerinin yliksek oranda olmasi fenilketoniirinin sik goriilmesine neden

olmaktadir. Tiirkiye'de hastaligin tasiyicilik orani ise %4'tiir (Zeybek. 2003, 32).

Tasiyict oldugu bilinen ciftin her bebeginde hastaligin goériilme olasiligi %
25 dir. Tastyicilarda herhengi bir klinik bulgu yoktur, hastalik yenidoganda
tarama testi disinda klinik muayene ile belirlenemez. Bebek biiyiidiikce gelisim
basamaklarinda gecikme, diger zihinsel gerilik yapan hastaliklar gibi
fenilketoniirinin de bulgusu olabilir. Gelisme geriligi olan her bebek fenilketoniiri

yoniinden arastirilmalidir.

Ulkemizde fenilketoniirili hastalara yardim amagh "Fenilketoniirili
Cocuklar1 Tarama ve Koruma Dernegi METVAK" ile " Fenilketoniiri ve Diger
Kalitsal Metabolik Hastalikli Cocuklar Vakfi ve Dernekler olarak sivil toplum
orgiitleri vardir. Ama tiim bu gelismeler 6nlenebilinir fenilketoniiri hastaliginin

yaygin olmasinin dniine gecilememistir.
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1.3. ENGELLILIK iLE iLGILi YAKLASIMLAR

1.3.1 Saglik Sosyolojisi A¢isindan Engellilik

Saglik sosyolojisi, sosyolojinin bir alt disiplini ve tip tarihi i¢inde saglik-
hastalik iizerindeki toplumsal alandaki goriinimii vermektedir. Olusan
rahatsizligin/hastalifin ne gibi kiiltiirel ve sosyal etkilerinin oldugunu ortaya
koymaya ¢alismaktadir.

Engellilik, biitiin diinyada giderek daha yogun olarak giindemde yerini
bulan hususlarin basinda gelmekte ve bu dogrultuda “sosyal” bir vakia olarak
sosyologlarin temel ilgi sahalarindan biri olmaktadir. Eger engelliligi de hastalik
gibi diisiinecek olursak nasil ki hastalifin sosyal ve kiiltiirel iligkisi varsa aym
zamanda engelliliginde bu tiirden iliskisi vardir diyebiliriz. Baska bir ifade ile
engellilik saglik sosyolojisindeki hastalik kavramina karsiligi  oldugunu
sOyleyebiliriz.

Fransiz devrimi ve Endiistri devriminin getirdigi siyasal ideolojik olaylar
saglik-hastalik ve sosyal cevre etkilesiminin anlagilmasinda etkili olmustur.
Sosyoloji litaretiirde bir klasik olan “intihar’da Durheim’in bahsettigi sagligi

etkileyen sosyal etkenler saglik sosyolojisinde ilk sayilmaktadir(Ozen,1993:74).

Disiplin olarak ortaya c¢ikisi II. Diinya savasinda sonrasinda olmustur.
Baslangicta uygulamali sosyoloji ardindan Parsons’in “toplumsal sistem” eserinde
bahsettigi yaklasimindan sonra teorik yaklasima yonelmistir(Kasapoglu,1999:1-
2).

Tiirkiye’de medikal sosyoloji alaninda ilk olarak uygulamali olan ¢alisma
Orhan Tiirkdogan’in saglik-hastalik sistemi iizerinde yaptig1 ¢calismadir. 1980’den
sonra Aytiil kasapoglu, 1990’dan sonra Bahattin Aksit, Zafer Cirhinlioglu, Sezgin
Kizilgelik, Seving Ozen, Ulgen Oskay saglik sosyolojisine katkida bulunan

sosyologlardir.

Engellilik, hangi formda olursa olsun bugiine degin agirlikli olarak
medikal model acisindan irdelenmistir. Medikal yaklasim ¢ercevesinde engellilik,

biiyiik olciide ferdin yetersizligine, patolojisine dayali olarak izah edilmektedir.
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Bir diger tabirle, engelli kisiler tiirlii engelleri, ‘yetersizlikleri olmas1’ gerekcesiyle
toplum icerisinde “normal” kisilerden “ayr” bir konumda degerlendirilmektedir.
Kisi, engelli/oziirlii olmas1 sebebiyle aciz, yetersiz, bicare ve yilgin bi¢iminde
tanimlandiginda bu dogrultuda miidahalelere de hedef olabilmektedir. Bunun
birlikte engelli bireye ragmen; kendisi adina tiirlii diizenlemeler de yapilmaktadir.
Halbuki engelliler kendilerini ilgilendiren noktalarda yine kendilerinin karar
vermeleri gerektigini savlamakta ve buna gereksinim hissetmektedirler. So6z
konusu durumun “tezadinin islemesi”’, engellilerin kendilerini daha da
sinirlandirilmis  hissetmelerine neden olmaktadir. Ayrica Ozgiivenleri ve
Ozsaygilar1 da orselenebilmekte; intihara kadar uzanan basta depresyon olmak

iizere tiirlii ruhi problemler gelistirebilmektedirler.

1.3.2. Klasik(medikal) Yaklasim

Klasik modelde, oziirliiliik fiziksel/biyolojik olarak tanimlanir. Engelli kisi
yetersiz ve yoksun olarak goriildiigii i¢cin bakim ve tedaviye gereksinimi oldugu,
mevcut yetersizlik durumu ile ancak bu sekilde bas edilebilecegi diisiiniiliir.
Bundan 6tiirii engelli kisi sosyal yasamana yonelik kararlar1 verme sorumlulugunu
tasiyabilecek kapasitede dahi goriilmemekte, yasadigi toplumda vatandas olarak
kendine sunulan tek olanak ve hak, doktor, terapist, danigman veya dgretmen gibi
profesyonellerin belirledigi bicimde aldigi tedavi, rehabilitasyon, 6zel egitim,
danigmanlik veya terapiden Steye gitmemektedir (Caglayan, 2006:43).

Yeteneklerinin sinirli  olduguna inanilan engelliler sosyal cevreleri
tarfindan koruyucu bir rol ustlenmektedirler. Boylece engelli insanlar kendi
hayatlarmin sorumlulugunu alamaz gibi goriinme oldugu s6z konusudur. Kisacasi
hasta rolii, engelli insan1 bagimsizliklar1 yani insan kisiliginin temel 6zelligi olan
kendi hayat meselelerini kontrol etme durumundan yoksun birakir (Charlton,
1998:41). Ancak 1980’1i yillara gelindiginde ise engelliler ve engelli orgiitleri ilk
kez toplumsal bir grup olarak varlik gostererek c¢esitli protestolarla
“klasik(medikal)” elestirmeye bagladi. Engelli haklar1 hareketine gore tibbi model
¢oziim degil, sorunun bir parcasidir. Ciinkii hastaliktan ¢ok hastanin onemli

oldugu vurgulanmaya c¢alisildi. Zamanla klasik modele iligkin siiregelen
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sorgulamalar baska bir modele ihtiya¢ duyuldugunu gosterdi. Farkli iilkelerde
benzer isimlerle, sorunun oziirliideki fonksiyon kaybi degil, toplumda oldugunu
vurgulamiglar buna paralel olarak “modern(sosyal) yaklasim” tartismaya
acmiglardir. Gelistiren bu yeni yaklasim, Oziirliilik literatiiriinde “sosyal
yaklasim” ifade edilmektedir(Karckay, 2002:26). Sosyal modelde temelinde
yapilacak olan seyin aslinda toplumsal alandaki uygulamalarla igice olmasi
gerektigini vurgulamaya calismaktadir. Geneleksel saglik yontemini red eden ve
bireyin sosyal alan icinde sosyal varlik olarak algiladiktan sonra rahatsizliga

yonelik ¢aligmanin yapilmasi gerektigini vurgular.

1.3.3. Modern Yaklasim

Engelliligin bireye indirgenmesi ile engellilik probleminin, herhangi bir
yoksunlugun sonucu olusan islevsel simirliligl ya da kaybina bagl olarak olustugu
diisiincelerine tepki niteliginde ortaya ¢ikmistir. Bu model cercevesinde, yetersiz
olmay1 reddedilmemekte; fakat bunun bir problem olarak yasanmasi bireyde degil
sosyal yapmin icinde oldugunu belirtmektedirler(Karckay, 2002). Engellilik
sorunun sosyal bir sorun oldugunu, sorunun toplumun gerekli hizmetleri
sunmamasindan ve Oziirliillerin ihtiyaglarim1 dikkate almamasindan kaynaklandigi
one siiriilmektedir. Bu baglamdaki tartismalarda da ele alindig1 gibi, oziirliiliik
oOziirliileri toplumsal diizeyde siirlandiran seylere baglh olarak gelisir, bu nedenle
toplumsal olarak yaratilan her tiirlii sosyal ve fiziksel engel Oziirliiliigiin saglik
hizmetinden yararlanmasini, egitim almasini, bir is edinmesini, her tiirlii
toplumsal hizmete ulasmasin1 ve bu hizmeti kullanarak bundan faydalanmasini,
kisaca her tiirlii vatandaglik haklarim kisitlayarak oziirliiniin yoksullagmasina,
giicsiizlesmesine ve Oziirliiniin toplumdan ve toplumun 6ziirliiden uzaklagmasina
neden olur. Oziirliiliik, politik olarak insan haklar1 sorunu haline gelen ve sosyal
degisim gerektiren diisiinsel, ideolojik ve politik bir konudur (Caglayan, 2006:37).
Bu nedenle birey tek bagina engelliligin {iistesinden gelmesi miimkiin
goriinmemektedir. Sosyal devlet mekanizmasinin isleyisinin bu yonde sosyal
degisimlere uygun politikalar ortaya koymalidir.

1960’11 yillarda engelli bireylerin rehabilitasyonun temel prensiplerinin

olusturulmasi ile birlikte toplum i¢inde engelli bireylerin durumlarini1 diizeltmek,
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yasam seviyelerini yiikseltmek Birlesmis Milletler’in aktivitelerinin merkezini de
olusturmaya basladi. Amag sadece oziirliliigii engellemek degil toplumun bir
parcasi olan engelli niifusun desteklenerek toplum icinde entegrasyonunu
saglamakti. Bu biitiinlesmenin saglanmasi i¢in en 6nemli ve gerekli adimlardan
birisi toplumun 6ziirliiliik konusunda bilin¢lendirilmesidir (Barton,1998:31).

Toplumsal yasamin hemen her alaninda goriilen engelli haklarinin ihlali
gibi sorunlar, yasalarin uygulanmasindaki aksakliklar, oziirliilik mevzuatindaki
yetersizler yeni bir hareketin ortaya ¢ikmasina neden olmustur. Yetmisli yillardan
itibaren basta ABD ve Ingiltere olmak iizere gelismis bat1 iilkelerinde bigimlenen
oziirlilik haklar1 hareketi, esas olarak engelli bireylerin ortak bir hedef
dogrultusunda orgiitlenmesiyle giindeme gelmistir. Ortak hedef, engelli bireylerin
haklariin politik eylem platformunda dile getirilmesi, savunulmasi ve
giiclendirilmesidir.

Arikan (2002)’m belirtigi gibi;

Engelli haklar hareketinin baslica amaglar soyle 6zetlenebilir:

» Oziirliilerin kendi seslerini dayamisma icinde topluma en etkili sekilde
duyurmak,

« Oziirliilerin bagimsizlig1 ve “kendi kaderini belirleme” ilkesini hayata
gecirmek,

* Engelli bireyleri toplumla gercek anlamda biitiinlesmelerinin Oniindeki
engelleri yikmak ve savunuculuk yapmak {iizere kendi inisiyatiflerinde olan
orgiitler olusturmak,

* Engelli bireylerin 6zel ve kamusal yasamlarini etkileyen ve diizenleyen
her tiirlii yasay1 oziirliilere yonelik ayrime1 hiikiimlerden tiimiiyle arindirmak.

Engelli haklan 6z olarak  ozirlillerin  vatandashk  haklarini
vurgulamaktadir. Bunun temel nedeni, engelli bireylerin sosyal, siyasal,
ekonomik, kiiltiirel, saglik, egitim vb. haklarinin sistematik olarak gérmezden
gelinmektedir.

1970°1i yillarda ve oOnceki yillardaki girisimler 6ziirliiliik hakkinda bir
farkindalik yaratmak acisindan yol gosterici olmustur. 9 Aralik 1975 tarihinde

Birlesmis Milletler Genel Kurulu’'nca Engelli Haklar1 Bildirgesi 6ziirliilerin
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haklarim korumak i¢in kabul edilmistir. 13 maddeden olusan bu bildiri
uluslararas1 tarihi bir belge niteliginde olup, engelli kisilerin tolumda gereken
yerlerini alarak yasamalari ve topluma iiretken bireyler olarak katilmalari
konusundaki haklarmi ve aym zamanda toplumun Ozirlillere karsi
yiikiimliiliklerini belirlemektedir (I. Engelliler Surasi, 1999). Bu bildirinin
ozellikle 3. maddesinde engelli kisiler, dogustan sahip olduklar1 insanlik
onurlarma saygi gosterilmesi hakkina sahip oldugu belirtilmistir. Yine aymi
maddede engellerinin veya Oziirlerinin sebebi, niteligi ve agirlifi ne olursa olsun
biitiin engelli kisiler, aym yastaki vatandaslar ile ayni1 temel haklara sahiptir; bu
haklarin basinda ve hepsinden once, miimkiin oldugu kadar normal ve tam bir
insan gibi nezih bir hayat yagama hakki vurgulanmistir.

198011 yillarda tam katilm ve esitlik vizyonu Birlesmis Milletler’de de
hakim oldu. Birlesmis Milletler Genel Kurulu’'nca 1981 yili “tam katilim ve
esitlik” temas1 altinda Uluslararas1 Engelliler Yili olarak belirlendi. 1983-1992
yillar1 kapsaminda on yillik bir engelliler programi olusturuldu ve bu on yil,
“Diinya Sakatlar On Yili” olarak ilan edildi. S6z konusu donemin parolasi olarak
“Esitlik ve Toplumsal Yasama Tam Katilim” anlayisi kabul edilmis, tiim iilkelerin
engelliler i¢in eylem plan1 yapmalari, bunlar1 uygulamalar1 “Esitlik ve Toplumsal
Yasama Tam Katilim” konusunda yasal ve fiili gelismeler saglamalar istenmistir.
Ayrica Birlesmis Milletler 10 yillik engelliler programi g¢ercevesinde “Sakatlar
Icin Firsat Esitlikleri” konulu kilavuz hazirlanmis, bu kilavuzda oziirliiliik
programlarinin gelistirilmesi icin ana ilkeler, politikalar, etkinlik alanlar ve
¢Oziim yollart yer almistir (I.LEngelliler Surasi, 1999).
Ozellikle Birlesmis Milletler Engelli Haklar1 Bildirisi pek cok iilkede oziirliiliik
alaninda 6nemli adimlar atilmasina yol a¢gmistir. Bunlar arasinda 1990 yilinda
ABD’ de yiiriirlige giren Amerikan Engelli Haklar1 yasas1 (ADA), kokleri engelli
haklar1 hareketine uzanan énemli yasalardan biridir. Engelli bireylerin haklarinin
korunmas1 ve toplumla biitiinlesmesi oniindeki engelleri kaldirmay1 hedefleyen en
yeni kanunlar arasinda yer alir. Oziirliiliikle ilgili farkindalik ve biling diizeyinin

artmast anlaminda 6nemli adimlardan biri olmustur.
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Oziirliiliige yeni bir yaklasim getiren “Sakatlar Igin Firsat Esitligi
Hakkinda Standart Kurallar” Birlesmis Milletler Genel Kurulu’nun 20 Aralik
1993 tarihinde yapilan toplantisinda alinan kararla kabul edildi. Oziirliilerin esit ve
etkin katilimlar i¢in 6n kosullari, hedef alanlarini, yiiriitme onlemlerini ve izleme
mekanizmasini iceren bu 22 kuraldan olusan “Standart Kurallar”, 1975 yilinda
kabul edilen “Engelli Haklar1 Bildirge”sindeki, temel haklar1 daha ayrintilamakta
ve kapsamli bir bicimde yeniden tanimlamaktadir (Osunluk, 2002).

Esit haklar ilkesinin one c¢ikardigi bu kurallar, “tek tek her bireyin
gereksinimlerinin digerleri ile esit Onemde olmasini, bu gereksinimlerin
toplumlarin planlanmasinda esas alinmasini ve biitiin kaynaklarin biitiin bireylere
esit katilm firsati tamyacak bigimde kullanilmasim” Ongoérmekte kurallar
belgesinin giris boliimiinde su noktalar vurgulanmaktadir: “Engelli insanlar
toplumun {iiyeleridir ve kendi yerel toplumlart i¢inde kalma haklar1 vardir.
Gereksinim duyduklar1 destege, egitim, saglik, istihdam ve sosyal hizmetler
alanindaki normal yapilar i¢inde ulasabilmeleri gerekir (Osunluk, 2002:73).

1993 yilinda Birlesmis Milletler Genel Kurulu tarafindan kabul edilen
Sakatlar Konusunda Firsat Esitligine iliskin Standart Kurallar’in uygulanmasi iiye
devletlere tavsiye niteligindeydi. Alinan haklarin ekonomik gii¢, toplumsal yasam
standartlar1 geri olan iilkelerde uygulanmasi miimkiin olamiyordu. Bu sebeple
Diinya Korler Birligi'nin Genel Kurul toplantisinda Standart Kurallarin
uluslararas1 bir sozlesme haline getirilmesi karar1i alindi. Birlesmis Milletler
biinyesinde ayrimciliga karsi sakatlarin haklarim1 ayrintilanyla diizenleyen
uluslararas1 bir sozlesmenin hazirlanmasi igin gerekli calismalar baslatildi. 30
Mart 2007 tarihinde iiye devletlerin imzasina sunularak Tiirkiye dahil 81 iilke
tarafindan imzalanmustir.

Birlesmis Milletler gibi Avrupa Konseyinin “Avrupa Insan Haklari
Sozlesmesi”, “Avrupa Sosyal Sarti” ve “Avrupa Kentsel Sarti”’nda da engelliler
gibi diizenlemeleri mevcuttur. Sosyal sart i¢inde Oziirliilerin ¢alisma hayatina
iligkin hiikiimlere yer verilmistir. Mesleki egitim, meslege ve topluma yeniden

intibaklar1 yoniinde haklar ve tedbirlere yonelik bir diizenlemedir(Oliver,1990).
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Hareketin Onerdigi yenilestirmeye, yani sosyal modele gore oziirliiliik,
bireyin engelli olmasinin tahammiil edilebilir gerekli bir sonucu degil, biiyiik
Olciide toplumun oziirliiliige tepkisinin yarattig1 tepkisinin bir durumudur.
Gergekten de kisiyi engelli durumuna getiren Ozriin kendisi degil, toplumun
Oziirliye tepkisidir. Ayrica bu tiirden bir toplumsal tepki, engelli insanlarin
bagimsizligin1 sebepsiz sekilde reddeden bir adaletsizlige neden olmaktadir.
Bunun disinda o6ziirliiliikk durumu, engelli haklar1 hareketinin iddia ettigi gibi bir
sosyal hareket ise “o zaman engelli insanlar, kosullarin bireysel kurbanlan yerine,
toplumun ortak kurbanlar1 olarak goriilecektir(Oliver,1990). Ayrica, eger
oziirlilik durumu toplumun uyardigi hareketin bir sonucu ise, bu hareketin
ayrigtirllmas1 veya en azindan azaltilmasi, uygun yasalarin kabul edilmesi gibi
toplumsal bir eylem gerektirir. Bu yiizden 6ziirliilitk durumu i¢in yeni bir tanim,

yeni bir model 6nermek hareket i¢in cok dnemliydi.
Yukarida deginildigi gibi yeni model iki 6n kabule dayanmaktadir:

1) Sosyal kosullar engelli insan1 degil, 6ziirliiliigiin kendisini bir engellilik

durumuna doniistiirmektedir.

2 ) Oziirliilerle ilgili ¢abalarin odak noktasi oziirliiliigiin kendisi degil, bu
insanlarin  kisilikleri, yani, kendi oOziirlilik durumlann ile birlikte nasil
yasayacaklarina dair bagimsiz kararlar alma becerisi ve hakki olmasidir. Yani s6z
konusu olan “engelli bir insanin refah1” degil, sz konusu olan “engelli insanlarin,

insan haklaridir.”

Bagka bir deyisle “sosyal modelin ilk 6n kabulii 6ziirliilik durumunun bir
sosyal yap1 ve sosyal yenilik oldugudur” (Oliver,1990). Oziirliilik bireysel ve
ortaklasa, engelli olmayan insanlarin goriisleri sonucunda insa edilmistir ve
diismanca sosyal tavirlarla ve oOziirliilerle olan karsilasmalarda ya da temel
iligkilerde onlarin damgalanmasiyla ifade edilmektedir. Bununla beraber
oOziirliiliik ayn1 zamanda toplumu, devleti ve ekonomiyi karakterize eden ikincil
iligkilerde, oziirlillerin karsilastigi sinirlamalarda acikga goriilen yasalarin,
politikalarin ve kurumsallasmis aliskanliklarin sonucu olarak toplumun yarattigi

bir durumdur. Kisacasi birinci 6n kabul, oziirliiliikk eksikligin dogrudan sonucu
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degil, sosyal kisitlamalarin bir sonucudur. Bu tiir kisitlamalar 6rnegin, “binalara
girislerdeki zorluklarin,(6ziirliilerin kullanmasi i¢in rampa ya da asansorlerin
olmamasi) zeka ve sosyal yeteneklerle ilgili tartisilir anlayislarin,( 6ziirliilerin aym
zamanda aptal ve kendilerine bakamayacak kadar yeteneksiz olduklarinin
diisiiniilmesi gibi) genel niifusun isaret dilini kullanamamasinin, korlerin
okuyabilecekleri okuma materyallerinin eksikliginin ya da gozle goriilmeyen
Oziirlere sahip insanlara(akil hastalig1 gibi) yonelik diismanca kamusal tavirlarin

sonucu olarak ortaya ¢ikabilmektedir” (Oliver, 1990).

Sosyal modelin ikinci 6n kabulii, engelli insanlarin miimkiin oldugunca
kendi hayatlarin1 kontrol edebilmesi ve bunu yapmasi gerektigidir. Her seyden
once onlarin kisiligine, sebepsiz kisitlamalarin etkisinde kalmadan bagimsiz
olabilmelerine, kendi tercihlerini yapabilmelerine ve bunlar1
gerceklestirebilmelerine saygi duyulmalidir. Bu 6n kabul, 6ziirii olan ya da
olmayan her insanin yapabilece§i ve yapamayacag bir dizi, “bireye 6zgii olan
zihinsel ve fiziksel beceriler dizisi” oldugu goriisiiyle gelistirilmistir (Brisenden,
1998:123). Sosyal model, kisiligin “insanligin ortadan kaldirilmasim ve engelli
insanin kendi haline birakilmasini” uygun gormemektedir (Charlton,1989:54).
Charlton'un belirttigi  gibi, insanlar “kor, sagir, engelli gibi isimlerle
tanimlanmamalidir. Ciinkii bu durumda “onlarin  kisilikleri durumlariyla
Ozdeslestirilmektedirler”. Bunun aksine sosyal model, oziirliiliigiin bicimi veya
derecesi ne olursa olsun, herkesin bagimsizligina saygi duyulmasi gerektigini

talep etmektedir.

Bu talebin nedenlerinden biri, 6ziirliiliigiin uzun vadeli, hatta 6miir boyu
bir tedavi gerektirebilecegidir. Yukarida belirtildigi gibi tibbi model uygulaniyor
olsaydi, engelli bir insan hicbir soru sormadan 6nerilen tedaviyi, bagimsizligini
askiya alinmasim pasifce kabul etmesi beklenen Omiir boyu bir hasta haline
gelecekti. Fakat bagimsizlifa Oonem veren sosyal model, “tedaviden ilgiye
gecilmesini” (Zola-1983:45) ve tedavinin “artik doktorun yaptigi ve hastanin

kabul ettigi bir siire¢ olmadiginin” kabul edilmesini istemektedir.
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Sosyal modelin oziirliiliikteki ana prensipleri, oldukca agiktir: “Oziirliiliik
kizamik olma durumu degildir. Niifus, tibbi durumlar nedeniyle ayristirllamaz”
(Riouxi,1994:176). Diger diisiincelerle sosyal model, dziirliiliigii bir hastalik, hatta
aslinda tibbi bir durum oldugu fikirlerini reddeder. Umulmayan veya
tasarlanmayan bir sonucta, engelli haklar1 hareketinin kabul etmedigi engelliler
icin yararh olabilecek saglik bakim sistemi reformuna ilgisiz kalinmistir. Ozellikle
Watson'un (1993) 6nerdigi saglik bakim reformlarinda kapsamli bir tartismasinin
olmayis1 hizmeti bakima yoneltmistir, ¢iinkii engelli haklar1 uzun siireli zahmetli
calismalan ile oziirlilik ve saghig birbirinden ayirmistir. Bu durum sistemin
geriye donmesine neden olacagindan dolay1 cok dnemliydi. Gercekten bu kosul
cogunlukla anlagilamadi. Bakim ve saglik sistemlerinin nasil oldugunun
tartisilmas1  gerekirdi. Ortaya c¢ikan tibbi  dayanak, sosyal modeli

destekleyebilmeliydi.

“Saglik politikasi tartismalarinin konusu genellikle engelli haklar tasarisi1”
(Watson,1993) degildir. Engelli haklar1 hareketi, kiirtaj ve Stenazideki karmagik
iligkilerin ne derecede simirlandirilacaginin girisiminde bulundu. Engelli
haklarmin temel karsithg, “kiirtaj hakkinin sinirsiz olmasidir, beklenmedik
bozukluklara neden olmasinda ise kiirtaja izin verilir” (Barnes,age..).Bir bozulma
ile ceninin kiirtajim hakli gostermeye calisma genellikle “engelli bir ¢ocugun

konumuna, kadin/aile/ toplumda asir1 sikint1 vermektedir” (Barnes,age..).

Engelli haklar1 hareketi, baski ve marjinallestirmenin sona erdirilmesi i¢in
biiyiik savasim verdi. Yinede Oziirlillerin sosyal giivenligi kendi iginde bir
degerlendirme yapilmasi yararli olacaktir. Ustelik, yasalar kendi kendilerini

giiclendiremez duruma gelmislerdir.

Engelli haklar1 hareketi ii¢ sosyal evreden ge¢mistir. Hareket ilk olarak,
engelli insanlarin baski altina alinmis azinlik grubu olarak tanimlamis ve daha
sonra engelli olma durumunun tibbi modelini olusturan uygun egemen yapi,

egemen durumdaki goriisler ve uygulamalar i¢in de kaynaklarini belirlemistir.

Ikinci evrede engelli insanlarin sorunlarim1 ¢ozmek icin bu hareket

ideolojik, yasal ve orgiitsel olmak iizere ii¢ cepheye taginmistir. Bu noktada somut
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bicimde, biiyiik Olciide tibbi modelin yerini tutan bir sosyal model Gnermistir.
Engelli insanlar1 Amerikan toplumunun akisina dahil etme amaciyla Amerikan
Engelliler Yasasi'nin (ADA) yasallastirilmas1 gibi hareketleri desteklemis ve
oziirliileri etkili bi¢cimde hareket edecek sekilde giiclendirmistir. Bu hareket,
ihtiya¢ duyduklarinda 6ziirlillere yardim etmek iizere yeni bir orgiitsel yap1 olan

bagimsiz yasam merkezlerinin olusturulmasina yardimei olmustur.

Uciincii evrede, engelli haklar1 hareketinin elde ettigi basarimin ardindan
olusan sosyal modelin, oziirliileri etkili bir engelli haklar1 ortakliginin kurulmasi
icin yardimlarina ihtiyag duyduklann gruplarin goriisleriyle kars1 karsiya
birakacagini ve onlar1 saghk bakim reformlar1 gibi onemli konularin esigine
getirecegini saptamistir. Engelli haklar1 hareketi, elde etti§i basarinin yasal
diizlemde yarattigi sonuglarina bakinca, ortaya cikmasina yardimci olduklar
yasalarin, diger tiim yasalar gibi her zaman icin ideal olmadigini, yaptirim
giicinden mahrum oldugunu ve de anahtar terimlerinin anlaminin tam

oturmadigini tespit etmistir.

2. ENGELLILiGIN BAZI KAVRAMLARLA OLAN iLiSKiSi
2.1. Engellilik Yasam memnuniyeti iliskisi

2.1.1. Yasam memnuniyeti

Memnuniyet; insanlann ihtiyaclarin ve isteklerin karsilanmasindan dogan
tatmin duygusudur. Kisinin siirdiirdiigii hayat1 bir biitiin olarak olumlu bir sekilde
degerlendirmesi anlaminda kullanilmaktadir. Literatiirde genellikle "6znel veya

beyan edilmis mutluluk" ve "0znel refah" terimleri ile es anlamli kullanilmistir.
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Yasam memnuniyeti veya mutluluk, felsefe ve edebiyatin eski bir konusu olmakla
beraber, bilimsel inceleme alanina, tanimlama ve Olgme sorunlar dolayisiyla,
ancak 20. ylizyilda girebilmistir. Giiniimiizde bu konu, sosyoloji, psikoloji ve
iktisat gibi sosyal bilimler ile tip tarafindan ele alinmaktadir

(http://www.die.gov.tr/yma/yma.htm).

2.1.2. Yasam kalitesi;

Kisinin yasamdaki pozisyonunu, yasadigr yer ve hedefleri, beklentileri,
standartlan ve kaygilan ile iligkili olarak kiiltiirel ve deger sistemleri kapsaminda
algilamasidir. Kisinin fiziksel sagligi, psikolojik durumu, bagimsizlik diizeyi,
sosyal iliskileri, kisisel inang¢lar1 ve cevresi ile iliskisini kompleks bir yolla
kapsayan genis bir iceriktir. [Engelli ailelerin sorunlaniyla basa c¢ikma

yeteneklerine baghdir (Burcu, 2007:7).

Saglik; DSO'niin (Diinya Saglik Orgiitii) saglik tamminda "fiziksel, ruhsal
ve sosyal yonden tam iyilik halini" (Burcu, 2007:15) ifade etmektedir.

Sosyo-ekonomik diizey; "sosyal tabaklasma sisteminde, ¢esitli sosyal ve
ekonomik gostergelerin bir kombinasyonudur. Toplumda farkli sosyal siiflarin
var oldugu varsayimina gerek olmaksizin tabakalagsma terimini ele alirken
kullanilir. Egitim, degerler, mesleki prestij gibi sosyal ozellikler ve geliri iceren

ekonomik statiiniin bir degerlendirme i¢inde birlesimidir" (Canatan, 1997:10).
2.1.3.Engellillik ve Sosyal destek

2.1.3.1. Sosyal Destek Sistemleri

Oziirlii bireyler ve aileleri ile siirdiiriilen ¢alismalarda “sosyal destek”
ozellikle agirlik tagir.

Sosyal destek, “insanin stresli bir olaya egemen olmasini ve onunla basa
cikmasini koylastiran sosyal cevreden gelen bir geri bildirim”dir. (Caplan ve

Killilea, 1976).
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Oziirliiler i¢in gerekli olan sosyal destegi aile iiyeleri, yakin arkadaslar1 ve
meslek sahibi kisiler saglar. Meslek sahibi kisiler arasinda sosyal hizmet
uzmanlari da yer almaktadir.

Sosyal destek tiirlerini siniflandirma konusunda cesitli goriisler vardir. Bu
yazida duygusal sosyal destek, bilgisel sosyal destek ve elle tutulur sosyal destek
(Tufan, 1994) tiirleri iizerinde durulacaktir. Bu destek tiirleri zaman zaman

birbirini kapsayan nitelikleri tagir.

2.1.3.2. Duygusal Sosyal Destek

Duygusal sosyal destek, bir bireyin sevildigini ve insan olarak degerli
bulundugunu hissetmesine yol acan davramslar icerir (Bloom, 1982 akt. Tufan,
1994).

Duygusal sosyal destek hem oziirlillerin hem de ailelerinin yasam
kalitesinin diismesini engellemek ve onlara deger verildigini hissettirmek

bakimindan 6nemlidir.

2.1.3.3. Bilgisel Sosyal Destek

Bilgisel sosyal destek, hasta ya da oOziirlii bireye kendine nasil yardim
edebilecegi ve hastaligi hakkinda yeni bir goriis kazandirmayi vb. amaclar
(Neuling, 1988).

- Ouziirliilere ve ailelerine ziiriin psiko-sosyal boyutlar1 hakkinda bilgi

verir (i1, 2001).

- Oziirliileri ve ailelerini 6ziirliiliik sonucu ortaya ¢ikan sikintilari ile
basa c¢ikmakta kullanacaklarn teknikler hakkinda bilgilendirir
(Mackelprang ve Salsgiver, 1999).

- Ogziirliilere ve ailelerine 6ziirliilerin bakimi, egitimi ve rehabilitasyon
hizmetleri vb. hakkinda bilgi verir (Erkan ve Kogyildirim, 1996).

- Oziirliilerin  yasamim kendi basina idare etmeleri icin, kendini
yonetmek ve kendini savunmak konusunda gerekli bilgileri aktarir

(Mackelprang ve Salsgiver, 1999).
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- Ogziirlilerin ailelerine, oziirlii iyeye tutumlarinin onun gelisimini nasil

etkileyecegi konusunda bilgi verir (Kozier, 1962).

2.1.3.4. Elle Tutulur Sosyal Destek

Elle tutulur ya da aragsal sosyal destek hizmet, alet,esya, meta cinsinden
yardimlar ile odiing para verme cocuklara bakma, ev icindeki ve disindaki
hizmetleri {istlenme gibi yardimlardan olusur (Tufan, 1994).

Bu tiir destek daha ¢ok aile iiyeleri ve yakin arkadaslar tarafindan saglanir.

Elle tutulur sosyal destegin saglanmasi icin bazen sosyal hizmet uzmanlari
devreye girer. Oziirliilerin ailelerini ve yakin arkadaslarimi orgiitleyerek su
islevleri yerine getirir:

- Ev icindeki ve disindaki tiim isleri iistlenmelerini ve yiiriitmelerini

saglar.

- Cocuklarin bakimini saglamalar i¢in ¢aba gosterir.

- Sokaga cikmak isteyen oziirliilere yardime1 olunmasim saglar vb.

Ayni yardimlar esya, giyecek, yiyecek vb. yardimlar igerir (Kosar, 2000).

Diger bir deyisle ayni yardimlar arag, gere¢ yardimidir.

2.1.4. Engellilik ve Destek Gruplari

Destek gruplari, “kendi kendine yardim gruplar1” olarak da adlandirilir. Bu
gruplarda iiyeler arasinda karsilikli giiclii bir destek esastir (Kirst-Ashman ve

Hull, 1999).

2.1.4.1. Etkilesim Gruplar:

Etkilesim gruplarinda, her iiyenin duygularinin farkina varmasi ve bu

duygularinin birbirleri iizerindeki etkilerini gormesi amaclanir (Duyan, 1997).
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2.1.4.2. Egitici Gruplar

Bu gruplar iiyelerine belli bilgi ve becerileri kazandirmay1 amaclar (Aktas,
2001).

Bu gruplara “egitim-ruhsal egitim gruplar” da denir (Duyan, 1997).

Grup uygulayicisi olan sosyal hizmet uzmanlar1 bu gruplarda hastalara,
oOziirliilere ve ailelerine hastane, tibbi personel, kaynaklar ve hastalik ya da dziiriin
etiyolojisi, gelisimi, bireysel ve sosyal yasamdaki sonuglar1 hakkinda bilgi verir

(Duyan, 1997).

2.1.4.3. Toplumsallasma Gruplari

Toplumsallasma gruplarinin amaci, iiyelerde kabul edilebilir tutum ve

davranislar gelistirmektir (Toseland ve Rivas, 1984).

2.1.5. Engelilik ve Insan haklari iliskisi

Oziirlii; dogustan veya sonradan herhangi bir nedenle bedensel, zihinsel,
ruhsal, duyusal ve sosyal yeteneklerini ¢esitli derecelerde kaybetmesi nedeniyle
toplumsal yasama uyum saglama ve giinliik gereksinimlerini karsilama giicliikleri
olan ve koruma, bakim, rehabilitasyon, danigmanlik ve destek hizmetlerine ihtiyac
duyan kisidir (5378 s.k., madde 3). Insan haklari ise insanlarin insan olmalari
nedeni ile var olan, her insanin tabi olarak sahip oldugu haklardir. Oziirliilerin de
sirf insan olmalar1 nedeni ile bu haklara sahip oldugu gerceginin tartigilabilir bir
taraf1 yoktur.

Herkes icin s6z konusu olan insan haklar1 engelliler i¢in farkli bir boyut
kazanmistir. Engelli bir kiginin bagimsiz bir sekilde hayatini siirdiirebilmesi fiziki
cevrenin yeteneklerini kisitlamamasina baghidir. Bununla birlikte geleneksel
olarak oOziirliiniin toplum igerisindeki ekonomik ve sosyal yasaminda iginde
barindig1 evde, ulasim sisteminde vs. bir¢ok problemi vardir. Dolayisiyla, engelli
kimsenin insan haklar1 sinirlanmis bir durumdadir (Usan, 2000:549). Oziirliilerin
yasadig1 sorunlarla ilgili onlem alinmadiginda bircok insan haklari ihlalini de

beraberinde getirmektedir.
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Insan haklarimin  diisiinsel boyutlarindan esitlik kavramm &zellikle
oziirliilerde onemli bir anlam icermektedir. Yasal esitlik yaninda firsat esitligi ile
desteklenen demokratik esitlik anlamh olmaktadir. Ote yandan, esitlik ilkesi farkli
olma hakkimi da icerir. Fakat farkli olmak “farkli muameleye tabi tutulmanin”
hakli gerekcesi olmamalidir.

Ayrica yasa Oniinde esitlik, esit yapabilirlik/belirleyicilik anlamina
gelmemektedir. Oziirliilerin topluma esit vatandaslar olarak katilabilmeleri icin
esit haklarin 6tesinde, onlarin 6zel durumlarimi dikkate alan bazi toplumsal destek
mekanizmalart gerekir. Ama bu noktada, farkli ihtiyaglar1 olanlara esitlik
anlayisinin otesinde bir yaklasimla destek olunmasi gerektigi fikrinin yol
acabilecegi tehlikeleri de gozden kacirmamak, 6zel sorunlart 6zel yaklasimlar
gerektiren bireylerin toplumda ikinci simf bir konuma itilmelerini Gnlemeye
calismak da onemlidir. Bir insan1 kendisinden farkli ihtiyaglar1 olan diger bir
insanin acilarina duyarli kilan empati duygusu, bagkalarinin merhamet
duygularina bagimli ikinci simif yaratma tehlikesini ortadan kaldirmak ¢ok giic.
Bunu o6nlemenin tek yolu, hak kavraminin igerdigi sorumluluk bilincinin kamu
kaynaklarmin kullanim1 belirleyen resmi kurumlarda ifade bulunmasi gibi
goriinmektedir (Bugra, 2005:102).

Oziirliilerin insan haklarinin ihlalinde 6n plana ¢ikan kavramlardan birisi
de dislanmadir. Dislanma, sadece basit olarak kelimenin dogasina indirgenerek
incelenebilecek ve basitce tamimlanabilecek bir durum degildir. Dislanma,
zincirleme olarak birbirlerini takip eden ve birbirinden kopartilamayacak diizeyde
birbiri iliskili bircok hakkin ihlaline yol acan karmasik durumlar zinciridir.
Ornegin; 6ziirliiniin ulagilabilirliginin olmamasi, gelir yetersizligi, onyargi, ya da
baska sebeplerle egitim alamamasi onun ilerde kendini ve ailesini maddi ya da
manevi anlamda tatmin edici bir bi¢imde istihdam edilememesi sonucunu
dogurabilir. Bu durum gitgide 6ziirliiniin hem maddi anlamda yoksullasmasina
hem de manevi anlamda biiyiik yikimlara yol agabilir. Bu hikdyeye devam edilirse
belki de bu siirecin sonu en temel insan hakki ihlali olan kisilerin yagam hakkini

elinden alan aclik olgusuna kadar varabilir. Oziirliilerin diglanmasi ile ilgili
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olaylarin nasil zincirleme bi¢imde ilerledigine iliskin bunun gibi bir¢cok olay
orgiisii kurulabilir.

Engelliler i¢in insan haklarindan sosyal ve ekonomik haklarin 6neminin
giin be giin kanitlanmistir. Negatif haklardan yararlanabilmek i¢in pozitif haklarin
varlig1 yasamsaldir. Cogunlukla gercekten esit olma durumunun saglanmasi i¢in,
sakatliklardan dolay1 engellenen yurttaslar i¢in pozitif haklar ongoriiliir. Tiim
yurttaglar icin gecerli olan seyahat Ozgiirligii, egitim hakki, calisma hakki
engelliler icinde taninmigtir. Hukuken ve politik olarak normal insanlarla esit
olmalarma ragmen gercekte kamu binalarina giremez, toplu ulasimdan
yararlanamaz, egitim alamaz. Ciinkii var olan biitiin diizenlemeler ¢cogunluk g6z
oniine alinarak yapilmis ve digerleri yok sayilmustir. Oziirliilerin sonradan
yapabilenlerin diinyasina entegre olmalar1 i¢in pozitif haklar hayatidir. Tarihsel
gelisimi icinde ikinci kusak haklar olarak ortaya cikan sosyal ve iktisadi haklar
giiclii yatinm mekanizmalariyla giivencelenmedikleri i¢in, pratikte negatif statii
haklariin gerisinde kalmistir. Diinyada milyonlarca insan1 tehdit eden yoksulluk
sorunu, isgiicii piyasasimin disinda kalan, gelirleri diisilk olan dezavantajh
gruplarin 6zelde de engelliler i¢in temel insan haklarmin ve kisi haklarinin
kullanilmasi icin sosyal ve ekonomik haklarin kosul niteliginde oldugu agiktir.

Aslinda 6ziirliiliik bir insan haklar1 sorunudur. Bu durumda sorun engelli
kisinin kendisi degil firsat esitsizligi yaratan toplumdur. Oziirliilerle engelli
olmayan kimselerin aym haklara ve yiikiimliiliikklere sahip oldugu bir ortam
olusturmak da toplumun sorumlulugudur. Bu da insan haklar1 ihlallerine meydan

verilmeyen bir ortam saglamak anlamina gelir(Usan, 2000:569).

2.2. ENGELLILERIN SAGLIK HAKLARI

2.2.1. Tiirkiye’deki Engellilerin Saghk Haklar:

Tiirkiye’de, 1950’1 yillara kadar siirdiiriilen faaliyetler daha cok tibbi
bakim konusunda olmustur. Bu donem igerisinde 6ziirliilerin toplumda yer alma
bicimini bityiik 6lciide dini inamslar belirlemektedir. Oziirliilere yonelik yardim

giidiileri tanr1 sevgisini, sevap kazanma, actma duygulart ve yardimseverlik
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arzularina dayanmaktadir. Oziirliiliik nedenleri, kadere baghlik kavramu ile
tanrisal bir takdir olarak aciklanmaktadir(Karckay, 2002:41). Bu nedenle tibbi
bakimin yam sira, hayir amach kurulmus vakiflarda oziirlillere yonelik hayir
amach faaliyetler siirdiirmiislerdir.

Tiirkiye’de 1950’1i yillarda oncelikli 6zel egitimin altyapisimi olusturan
calismalar baslatildi. 1951 yilindan itibaren 6zel egitim uygulanmaya baslandi.
Yine aymi yil Milli Egitim Bakanlign biinyesinde ilk korler okulu acildi. 1951
yilinda ¢ikarilan bir yasa ile daha 6nce Saglik Bakanligi’na bagli olan 6zel egitim
hizmetleri Milli Egitim Bakanligi’na devredilmistir. Bu hareketin en 6nemli hatta
doniim noktas1 sayilabilecek 6zelligi bu konunun sadece bir saglik konusu
olmadiginin farkina varilmasi ve egitim boyutunun agirlhik kazanmaya
baslamasidir (I. Engelliler Surasi, 1999).

1960’11 yillar toplumsal uyanisin ve kitle hareketinin yayginlastigi yillar
olmustur. Buna paralel olarak 6zellikle gorme engelliler arasinda hareketlenmeler
ve hak arama miicadeleleri dikkat ¢cekmektedir. Korler okullarindan mezun olup
lise ve yiiksekokul egitimini tamamlayan gérme Oziirliilerin sayis1 artmaya, gorme
engelliler arasinda meslek sahibi kisiler artmaya baglamistir. Bu donemde
oziirliilerin egitilebilecegi ve iiretken hale gelecegi diisiincesi toplumda yayilmaya
baslamustir.

1961 Anayasasi’nda ‘“sosyal devlet” ilk kez benimsenmis ayrica 1961
Anayasasi temel hak ve hiirriyetleri genis ve sistematik bir sekilde diizenlemistir.
Klasik kisi hak ve hiirriyetleri ile siyasal haklar genisletilerek giiclendirilmis,
“sosyal haklar ve 6devler” ilk defa sistematik olarak bu anayasada diizenlenmistir.

1961 Anayasasi’nda Oziirliilerin iiretken hale getirilmesi ve 6zel egitimi
iliskin maddeler acikca yer alirken, Tlkogretim ve Egitim Kanunu’na 6zel egitimle
ilgili hiikiimler kurulmus ve yasaya dayanmilarak ilk defa “Ozel Egitim
Yonetmeligi” ¢ikarilmstir.

1960’11 yillarda oziirliilerin rehabilitasyonu konusu ele alinmistir. 1976
yilinda issiz oziirliileri ve 62 yas iizerindeki yaslilan belirli gelire kavusturan 2022
sayih yasa cikarilmistir. 1971 yilinda 1475 sayih Is Yasasi'nda degisiklik

yapilarak engellilere % 2 kontenjan taminmistir. Boylece 1980’lere kadar
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Oziirliilerin egitimi, rehabilitasyonu, istihdaminda ve istihdam edilemeyenlerin
belirli bir gelire kavusturulmasi yolunda kismi de olsa bazi ilerlemeler
gozlenmistir. 1982 Anayasasi’nda “Herkes, dil, irk, renk, cinsiyet, siyasi diisiince,
felsefi inang, din, mezhep ve benzeri sebeplerle ayrim gozetmeksizin kanun
Oniinde esittir (Madde 10) hiikkmii yer almaktadir. Anayasa’da direkt engelli
kelimesi kullanilmamakla birlikte benzeri sebepler kismina oziirlilleri de dahil
edebiliriz. Yine devletin temel goérevinin sosyal, hukuk devleti ve adalet
ilkeleriyle bagdasmayan siyasal, ekonomik ve sosyal engelleri kaldirmak oldugu
5. madde de vurgulanmisgtir(www.ozida.gov.tr.).

Anayasal anlamda devlet, kendisini olusturan bireylerin “insan haklarina”
saygili olmak ve bu haklara ulasmada cikan engelleri de kaldirmak durumundadir.
So6z konusu engelleri kaldirirken bir bagka ifadeyle toplumda esitlik saglanirken
esit olmayan insanlarin dogustan gelen ve sonradan ortaya cikan esitsizlikleri
arasinda bir denge olusturmalidir. Bu baglamda, engelliler de toplumla
biitiinlesmek “insanlik haysiyetine yarasir bir yasam seviyesini” talep etmek
hakkina sahiptirler. Devletlerde bu kimseler icin 6zel koruyucu 6nlemleri almali
ve gerekli diizenlemeleri yapmalidir. Nitekim; Anayasa Madde 61/2 ye gore
“Devlet, sakatlarin korunmalarin1 ve toplum hayatina intibaklarini saglayici
tedbirleri alir.”” Bu arada Madde 42/7°de devlet, durumlar sebebiyle 6zel egitime
ihtiyac1 olanlar1 topluma yararli kilacak tedbirleri almast gerektigi
vurgulanmistir(www.ozida.gov.tr.).

Ulkemizde 1980°1i yillara kadar oziirliilere yonelik diizenlemeler sistemli
olmasa da basta Anayasa olmak iizere ulusal mevzuatimizda yer almistir. Bu siire¢
icerisinde Ozellikle 6zel egitim ve Oziirliilerin istihdamini saglamaya yonelik, kota
yontemi ile ilgili diizenlemelere gidilmistir. Birlesmis Milletler’in 1981 yilim
“Uluslararas1 Engelliler Y1l1” olarak ilan etmesi ve 1983 yilindan baglamak iizere
izleyen yili “Diinya Engelliler 10 Yili” olarak kabul etmesi, bu anlamda
Tiirkiye’de de baz1 ¢calismalarin yapilmasinin hazirlayicisi olmustur. 1981 yilinda,
Birlesmis Milletler’in Onerileri dikkate alinarak, Calisma ve Sosyal Giivenlik

Bakanligi biinyesinde olusturulan ve 1985 yilinda siirekli kurul sekline
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doniistiiriilen  Sakatlarn Koruma Milli Koordinasyon Kurulu c¢alismalaria
baslamistir(www.ozida.gov.tr.).

Sakatlart Koruma Milli Koordinasyon Kurulu 1997 yilina kadar
calismalarini siirdiirmiis Bagbakanlik Engelliler Idaresi Baskanlhigi'nin (OIB)
kurulmasiyla gdrevi sona ermistir.

Ulkemizde oziirliiliikle ilgili gorev iistlenmis Bagbakanlik’a bagh pek ¢ok
kurum ile bakanhk diizeyindeki orgiitlenmeler vardir. Oziirlillere yonelik
hizmetler bu kurum ve kuruluglarin biinyesinde yasal diizenlemelere dayanilarak
yillarca siirdiiriilmiistiir. Ancak yasal diizenlemelerin ¢coklugu ve oziirliiliikle ilgili
hizmette gorevlendirilmis kurumlarin ¢oklugu ve daginikligi hizmet sunumunu da
olumsuz etkilemistir. Daha etkin ve verimli hizmet sunulmasim saglamak i¢in ve
kararlarin tek elden koordine edilmesi amaciyla Engelliler Idaresi Baskanligi
kurulmustur. 571 sayih “Engelliler Idaresi Baskanligi Teskilat ve Gorevleri
Hakkinda Kanun Hiikmiinde Kararname” ile kurulan Baskanlik’in amaci,
“ozirliilere yonelik hizmetlerin diizenli, etkin ve verimli bir sekilde yiiriitiilmesini
temin etmek icin; ulusal ve uluslararasi kurum ve kuruluglar arasinda isbirligi ve
koordinasyonu saglamak, engelliler ile ilgili ulusal politikalarin olusmasina
yardimc1 olmak, Oziirliillerin problemlerini tespit etmek ve bunlarin ¢6ziim
yollarin1 arastirmaktir(571/KHK, 1997). OIiB’nin teskilat ve gorevlerinin
diizenlenmesi 3.12.1996 tarih ve 4216 sayili Yetki Kanunu’na dayanilarak,
Bakanlar Kurulu’nca 25.03.0997 tarihinde kararlastirilmistir(www.ozida.gov.tr.).

Bu cercevede, kurum ve kuruluglar arasinda igbirligi ve koordinasyonu
saglamak, oOziirliilerle ilgili ulusal politikanin olusmasina yardimei1 olmak,
Oziirliilerin problemlerini tespit etmek ve bunlarin ¢6ziim yollarin1 arastirmak
iizere Engelliler idaresi Bagkanhigi’nin kurulmasmi 6ngoren 571 sayili Kanun
Hitkmiinde Kararname’nin 2. maddesindeki alti bendlik esaslar, Standart
Kurallar’in temel ilkelerini icermektedir. Aym1 KHK ile olusturulan Engelliler
Yiiksek Kurulu ve Engelliler Surasi, Standart Kurallar’in belirledigi, 6ziirliilerin
ve Oziirlillere yonelik hizmet veren sivil toplum orgiitlerinin en genis katilimla
temsilini ongdrmektedir. Yine 4216 sayili Yetki Kanunu’na dayanilarak 572 sayil

Bazi Kanunlarda Degisiklik Yapilmasina Iliskin Kanun Hiikmiinde Kararname 6
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Haziran 1997 tarihinde Resmi Gazete’de yayinlanarak yiiriirliige girmistir. Bu
KHK ile;3194 sayili Imar Kanunu, 3030 sayili Biiyiiksehir Belediyelerinin
Yonetimi Hakkinda Kanun Hiikmiinde Kararname, 1580 sayil1 Belediye Kanunu,
2828 sayili Sosyal Hizmetler ve Cocuk Esirgeme Kanunu, 3294 sayili Sosyal
Yardimlasma ve Dayamismayr Tesvik Kanunu, 506 sayili Sosyal Sigortalar
Kanunu, 5434 sayili Tiirkiye Cumhuriyeti Emekli Sandigi Kanunu, 1479 sayili
Esnaf ve Sanatkarlar ve Diger Bagimsiz Calisanlar Sosyal Sigortalar Kurumu
Kanunu, 3359 sayili Saglik Hizmetleri Temel Kanunu, 1543 sayili Genel Niifus
Sayimi Kanunu, 298 sayili Sec¢imlerin Temel Hiikiimleri ve Se¢cmen Kiitiikleri
Hakkinda Kanunlar’in ilgili maddelerinde oziirliilere yonelik diizenleme ve
degisiklik yapilmistir(www.ozida.gov.tr.).

Ozel  egitim  hizmetlerinin  istenilen  nitelik  ve  nicelikte
yayginlastirllamamasi nedeniyle, Bakanlar Kurulu Karar1 ile ayn1 yetki yasasina
dayanilarak, 06 Haziran 1997 tarih ve 573 sayili Ozel Egitim Hakkinda Kanun
Hitkmiinde Kararname yiiriirliige konulmustur. 3 Aralik 1999 tarihinde Tiirkiye
Cumbhuriyeti’nin ilk engelliler surasi gerceklestirildi. 1. Engelliler Surasi’nin
temas! “Cagdas toplum, ¢agdas yasam ve oziirliiler” olarak belirlendi. Oziirliilerle
ilgili tiim kesimleri bir araya getiren ilk ve tek platform olmas1 ve engelliler ilgili
tim konularin ilk defa bir arada goriisiilmesi ve tartisilmasi nedeniyle oziirliilitk
acisindan onemli bir sura olmustur(I. Engelliler Surasi).

Ulkemizde oziirliilere yonelik mevzuatin yetersiz olmasi ve yiizlerce yasa,
tiiziik ve yonetmelige dagilmis ciimle ve paragrafciklardan olugmasi bu haklara
ulasma olanagim engellemekteydi. Bu yasal daginiklik hizmetlerin etkin ve
verimli planlanmasi ve uygulanmasinin dniinde engel olusturmaktadir. Oziirliilerle
ilgili her alam1 kapsayan bir biitiinciil yasa ¢ikarilmasi1 geregi sonucu 07.07.2005
tarihinde 5378 sayili “Engelliler ve Bazi Kanun ve Kanun Hiikmiinde
Kararnamelerde Degisiklik Yapilmasi Hakkinda Kanun” Resmi Gazete’de
yaymmlanarak yliriirliige girmistir. Yasa biitiinliik¢ii ve kapsamli olmasi ve bugiine
kadar edinilmeyen bircok hakka isaret etmesi acisindan onemlidir. Ayrimcilikla
miicadele eksenli bir sosyal politika ¢ercevesini belirleyen bir yasadir. 2004 tarihli

5237 sayili Tirk Ceza Kanunu’nun ayrimciligi diizenleyen 122. maddesine
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oziirlilliik ibaresi eklenmistir. Ancak yasada ayrimcilik tanimi yapilmadigi igin
ayrimci  uygulamalar  karsisinda  su¢  duyurusunda  bulunma  hakki
kullanilamamaktadir.Kentsel yapilanma konusunda “Engelliler Yasast” kamusal
alan sakatlara gore en gec¢ yedi yil icinde oOziirliilerin erisilebilirligine uygun
duruma getirime kosulu getirmistir. Ancak ve 7 y1l gibi uzun bir siire verilmesine
karsin, uygulanabilmesi icin gerekli yOnetmelik ve yaptirimlar konusuna da
deginilmemektedir(www.ozida.gov.tr.).

Korumali igyerleri ve bakim hizmetleri engelliler yasasi ile diizenlenmistir.
Bakim hizmetleri ve bakim ayhigna iliskin diizenlemeler getirilmistir.
25-28 Eyliil 2005 tarihleri arasinda II. Engelliler Suras1 gerceklestirildi. Suranin
temast “Yerel Yonetim ve Oziirliller” olarak belirlendi. 1. ve II. Sura’da alinan
kararlarin benzerligi oziirlik alaninda uygulamada yasanilan sikintilarida g6z
oniine sermektedir. Iki sura arasinda alti yil gecmis olmakla birlkte 6zellikle
isttihdam ve ulagilabilirlik ile ilgili aktarilan sorunlar benzerlik gostermektedir.
Ulkemizdeki oziirliilere yonelik yasal diizenlemeler; sosyal hukuk devleti anlayisi
icerisinde ve pek cok uluslararasi sozlegsmelerle giivence altina alinmaya
calisilmaktadir. Goriildiigii gibi Tiirkiye’de engelli hizmetlerine yonelik hizmetler
cogunlukla devletin kamu kurumlar1 tarafindan yiiriitilmekte ve anayasanin,
uluslararas1 sozlesmelerin izlerini tasimaktadir. Yasalarda eksiklikler olmasina
ragmen engelli haklan acisindan 6nemli gelismeler gelmistir. Ancak uygulamada
onemli sikintilar vardir. Toplumda oziirliiliige yonelik onyargilar, yanls bilgiler,
bilgisizlik ve korku yasalarin uygulanmasim ve Oziirlillerin toplumsal hayata

katiliminda 6nemli sorunlar1 beraberinde getirmektedir.

Tiirkiye’deki tarihsel siirece bakildiginda dezavantajli gruplara yonelik
olarak her zaman olumlu bir tutum ve davranig sergilendigi gozlenmektedir. Bu
kapsamda orf, adet, geleneklerimiz ve halkin dayamisma duygusu engellilere
verilen hizmetlere dayanak olusturmustur. Yiizlerce yillik gecmisi olan vakif,
lonca ve hayratlan geleneksel-kurumlar olarak bu alanda Onemli gorev
iistlenmislerdir. Osmanli Devleti doneminde engellilerin yashlar evinde koruma
altina alindig1 ya da bazilarinin yeteneklerine uygun islerde ¢alistirildiklar dikkati

cekmektedir. Cumhuriyetin kurulmasiyla birlikte engellilik alanindaki calismalar
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uluslararas1 gelismelere paralel baslamis, Mustafa Kemal Atatiirk tarafindan
cocuk haklar1 baglaminda engelli cocuklar1 da kapsayan ilk belge “1924 Cenevre
Cocuk Haklar: Bildirgesi”nin imzalanmast bu dénemin ilk adimini olusturmustur.
Basta insan Haklar1 Evrensel Bildirgesi olmak iizere bir¢ok belgede, engellilige
temelde bir insan haklar1 sorunu olarak yaklagimi; Tiirkiye Anayasasinda ve buna
bagh cikarilan yasalarda da yerini almistir. Cumhuriyet Donemiyle birlikte;
toplumun refahim1 ve insan degerini 6n planda tutan bir diisiincenin geregi olan
sosyal hukuk devleti anlayis1 ve esitlik ilkesi ¢ercevesinde engelli bireylerin basta
Anayasa olmak iizere kanunlar karsisinda tiim vatandaslara taninan yasal hak ve
gorevlere sahip olduklart ifade edilmistir. Diger yandan da firsat esitligini

saglamaya yonelik diizenlemeler gerceklestirilmistir (BOIB-Stratejik Plan, 2005).

Diinyada oldugu gibi Tiirkiye’de de, engellilere yonelik gelismeler 1980
yilindan itibaren hiz kazanmistir. Engellilere yonelik hizmetlerin koordinasyonu
ve izlenmesini saglamak amaciyla 1981 yilinda “Sakatlari Koruma Milli
Koordinasyon Kuruly” olusturulmustur. Tiirkiye’de de engellilere yonelik
olusturulan politikalar1 uluslararas1 gelismelerden etkilenmistir. 1980’lere kadar
engellilerin toplumda yer alma bi¢imini biiyiik dl¢iide dini inanislar ve geleneksel
degerler belirlemistir. Bu dogrultuda engellilere yonelik olusturulan politikalar ise
biiyiik oranda tibbi bakim, rehabilitasyon ve yardimla sinirli kalmistir.
Uluslararas1 diizeyde 1980 sonrasi engellilik olgusuna yaklasimdaki degisim ve
Oziirliiler icin Diinya Eylem Programi’nin Tiirkiye’de uygulanmasini saglamak
iizere 1981 yilinda Calisma ve Sosyal Giivenlik Bakanlig1 biinyesinde engellilere
yonelik hizmetlerin koordinasyonu amaciyla siirekli kurul olarak “Sakatlar:
Koruma Milli Koordinasyon Kurulu” olusturulmustur. BOIB’nin 1997 yilinda
kurulmasina kadar caligmalarini siirdiirmiistiir. Kurul tiim kamu ve kurulus
temsilcileri ile sivil toplumun temsil edildigi yaklasik 60 kisilik genis bir katilimla

calismalarini siirdiirmiistiir (BOIB-Stratejik Plan, 2005).
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2.2.2 Polonya’daki Engellilerin Saghk Haklar:

Polonya’da tam manasiyla olugsmus engellilerin hukuksal haklar1 yoktur.
Polonya’daki engelli vatandaslarin haklar1 uluslarasi ve ulusal bir¢ok kanun
tarafindan korunmaktadir. Polonya engellilerle ilgili bir cok uluslar arasi
antlasmaya imza atmistir. Polonyanin kurumlar1 engelli vatandaslarina esit haklar
ve tercihe dayali saglik hizmetleri sunmaktadir. Fakat bu temel haklar herzaman
icin yeterli kalmamaktadir.

Polonya’daki engelli vatandaslarin haklar uluslarin insan haklar1 yasalari,
cocuk haklar yasalar1 ve engelillerin diger insanlarla esit haklara sahip olduklar
haklar tarafindan korunmaktadir. Polonyadaki kurumlar ve bu konudaki ulusal
haklar ve direk basvuru sartlari dziennik USTAW (resmu polonya gazetesi
tarafindan yayinlanmistir.) (Konstytucja Rzeczypospolitej z dnia 2 kwietnia 1997)

Polonya engelli haklar1 tam olarak sekillenmis olmasada hemen hemen 60
farkli kanun ve ayarlama tarafindan sekillenmistir. Polonyadaki engelli haklar
fiziksel psikolojik ve ya zihinsel kapasite olarak yeterli olmayan insanlarin giinliik
yasantilar1 ¢alismalarin is hayatlarim1 veya sosyal rollerini hukuksal ve geneleksel
kurallara gore diizenler (Uchwala Sejmu Rzeczpospolitej Polskiej z dnia 1
sierpnia 1997)

Bu kanuna gore engelli vatandaglar tamamen Ozgiir kendine giivenen ve
yeterli ve aktif bir yasama sahiptir.

Bu kanun aym sekilde engelli vatandaslar belirli temel gelismis haklar1 da

icerir 6ne c¢ikan bu haklarin listesi su sekildedir:

1. Sosyal hayata tamamen katilma ve tiim satin alma haklarina sahip
olma.

2. Saglik tedavilerine, tibbi bakima ilk tanimlamalara rehabiltasyona
tedaviye ve egitime ayrica her cesit saglik hizmetine aletlerine kolaylikla kavusma
hakki.

3. Sosyal adaptasyona ve rehabilitasyona ulagma.

4. Engelli olmayan emsallerine gore ayni okuma haklarina sahip olan

ve bireysel ve de 6zel egitim haklarina sahip olma.



39

5. Psikolojik, pedogojik ve diger basari ve gelisimlere genel ve
mesleki olarak ulagma.

6. Acik markette satig yapabilme egitim ve yeteneklere sahip olma.

7. Profesyonel is refaransi alabilme ve engellilerin ihtiyaclarina gore
0zel durumlarda adaptasyon saglama.

8. Sosyal giivenlik haklar1 vergi sistemlerine kolaylikla ulagabilme
haklari.

9. Yasama igerisinde tiim engelleri 6zgiir olarak asabilme haklar tiim
tasima sistemlerine ve bilgi sistemlerine ve de sosyal iletisim sistemlerine
kolaylikla ulasabilme haklari.

10.  Kendilerini ve gruplarini zit gruplara kars1 toplumda sosyal kiiltiirel

ve sportif alanlarinda truzim alanlarinda rahatlikla temsil edebilme haklari.

Polonyadaki yillik bilgilere gore aktiviteler engelli insanlarnn goézetmek
zorundadir. Polonya devletinin yapisi engelli insanlara 6zel tedaviler saglar
Polonya halki c¢alisamadigi zaman, hasta oldugu zaman esit sosyal haklara
sahiptir. Ozel kanunlara gore sosyal giivenlik yasalann degisik durumlarda
sekillenmistir.( Uchwala Sejmu Rzeczpospolitej Polskiej z dnia 1 sierpnia 1997)

Bu yasaya gore herkes saglik korumasina ve engelli insanlarin
korunmasina sahiptir. (Uchwala Sejmu Rzeczpospolitej Polskiej z dnia 1 sierpnia
1997)

Tiim vatandaglar esit saglik hizmetlerine servislerine finanssal toplum
fonlarina ulagsma hak sahibidir. Bir¢ok toplum otoritesi 0zel saglik hizmetleri
cocuklara, hamile kadinlara ,engelilere ve yaslilara sunmak zorundarir.

Engelileri koruyan en 6nemli yasa profesyonel ve sosyal rehabilitasyonlar
is veren haklar1 ve engelli haklarini igerir.

Bu kanunun amac1 profesyonel ve engelilerin is haklarin1 korumak ve
danigmanhik saglamak ve egitmek ve is bulmaktir. Bu sartlann bolgesel is
acentalar1 kabul etmek zorundadir. Sosyal rehabilitasyonun amaci engelli insan
sosyal hayata katmaktir. Bu asamalar yerel merkezler aile terapileri is haklari

rehabilitasyon kamplari fiziksel egsersizler ve yeniden yapilandiran gruplar, spor
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aktiviteler1 ve diger sosyal aktiviteleri icerir. Terapi ve rehabilitasyonlan saglik
servis merkezleri tarafindan uygulanir.

Avrupa Birligi ise son yirmi yildir oOziirliiliigli farkli bir bicimde
anlamlandirmaya baglamistir. Bu yeni yaklagimda engelliler pasif ve yardima
muhtac bireyler olarak degil, toplumda diger bireylerle esit haklara sahip ve bu
haklar dogrultusunda toplumla biitiinlesmek i¢in miicadele eden bir topluluk
olarak goriilmektedir. Bu yaklasimin dayandigi en belirgin temel, insanlhiga 6zgii
farkliliklara verilebilecek en 6nemli degerin toplumsal ve ekonomik siireglerin
tim insanlart i¢ine alacak sekilde yapilandirilmast ile miimkiin olacagi
diisiincesidir. Avrupa Birliginin oziirlillere yonelik yeni yaklasimi firsat esitligi
ilkesinden yola ¢ikan ‘“haklar” temeline dayanmaktadir. Bu yaklasim kendini
Oziirliilerin haklarim tanima ve koruma bigiminde gerceklesmektedir. Engelliler
icin firsat esitligi kavrami son 25-30 yildir uluslararasi diizeyde Birlesmis
Milletler ve ona bagh OoOrgiitlerin giindeminde yer almaktadir. 1975 yilinda
Birlesmis Milletler Genel Kurulunun Insan Haklar1 Evrensel Beyannamesine ek
olarak yayimladig1 “Engelli Haklar1 Bildirgesi ile oziirliilerin diger insanlarla esit
hak ve sorumluluklara sahip olduklar1 vurgulanmistir. 1981 yilimin uluslararasi
engelliler yili ilan edilmesinin ardindan 1982 yilinda “Engelliler I¢in Diinya
Eylem Programi”kabul edilmistir. Diinya engelliler yili ve ardindan kabul edilen
Diinya Engelliler Eylem Programi Avrupa Toplulugu’nu da harekete gecirmis ve
bu siirece katilimim tesvik etmistir. Bu kapsamda Avrupa Konseyi tarafindan
1980 ve 1990’larda cesitli bildirgeler ve kararlar yayimlanmistir. Bu cercevede
Avrupa Birligine {iiye {ilkelerin hiikiimet temsilcilerinden olusan Konsey
tarafindan 21 Aralik 1981 tarihinde Avrupa Toplulugu diizeyinde Oziirliilerin
sosyal entegrasyonuna iligkin bir karar alinmistir. Bu kararin ardindan 24 Temmuz
1986 tarihinde “Avrupa Toplulugu Diizeyinde Oziirliilerin Istihdamina Iliskin
Konsey Tavsiye Karar1” alinmistir. Bu tavsiye karari, iiye iilkelerin Oziirliilere
mesleki rehabilitasyon ve istihdam alanlarinda firsat esitli saglamak icin gerekli
tim onlemleri almalar1 ve engelli ¢alisanlarin karsilagtiklarn engellerin ortadan
kaldirilmasina yonelik olusturulan politikalart izlemeleri gerektigini ortaya

koymaktadir. Bu karar ayn1 zamanda bu alanda alinabilecek tedbirlere yonelik bir
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cerceve kilavuzu da icermektedir. Diger bir karar 31 Mayis 1990 tarihinde Avrupa
Konseyi ve Egitim Bakanlarmin aldiklar1 “engelli ¢ocuk ve genclerin genel

Ogretim sistemi i¢inde kaynastirilmalarina yonelik karar” dir(www.oziad.com.tr).

20 Aralik 1996 tarihinde Konsey ve hiikiimet temsilcileri engelliler igin
firsat esitligi konusunda bir karar almistir. Avrupa Komisyonu bu kapsamda ayni
yil “Engelliler I¢in Firsat Esitligi-Toplulugun Yeni Oziirliiliik Stratejisi 1996”
baslikli bir teblig yayimlamistir. Bu teblig Birlesmis Milletlerin “Engelliler igin
Standart Kurallarla ortaya koydugu yaklasimi yansitmaktadir. Bu strateji,
Oziirliilerin  toplumsal yasamin tiim alanlarinda karsilastiklar1  engellerin
tanimlanmas1 gerekliligini ve oziirliilerin firsat esitliginden yararlanmasi ontindeki

engellerin ortadan kaldirilmasini1 vurgulamaktadir(oziad.com.tr).

2.3. ENGELLILIK REFAHINI SAGLAMAYA YONELIK
TOPLUMSAL SiSTEM OGELERI

2.3.1. REFAH DEVLETI

Refah devleti, sosyal refahin en elverisli bicimde vatandaslara sunulmasi
amaciyla devletin ekonomiye aktif ve kapsamli miidahalelerde bulunmasim
ongoren bir devlet anlayisidir. Refah devletinin temel amaci, en genis anlamda,
piyasa  ekonomisinin  basarisizliklarim1  ve  yetersizliklerini  ortadan

kaldirmaktir(Coskun,1999:43)

Refah devletinin yiikselisi Ikinci Diinya Savasi sonras1 donemde olmustur.
Sanayi devriminden sonra meydana gelen savaglar ve ekonomik krizler, refah
devletinin kurulmasi icin bir tecriibe olmustur(Celik,2002:35)Refah devleti terimi,
Baspsikopos Temple tarafindan 1941 yilinda ilk kez telaffuz edilmistir. Baz1
yazarlar ise terimin 1934’de Oxford’lu Alfred Zimmern tarafindan kullanildigim
ancak 1940 yilinda Citizen and Churchman adl kitabiyla Temple tarafindan daha
popiiler hale getirildigini vurgulamaktadir. Ancak literatiirde yayginlasmasi 1942

yilinda hazirlanan Beveridge Raporu ile gerceklesmistir(Ian,1998:129)
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20. yiizyihn biiyiik bir kisminda ve ondan Onceki yiizyillarda refah ile
devlet kavramlarinin bir arada kullamildigi hi¢ goriilmemektedir. Yalnizca 1945-
1980 arasindaki donemde bu iki kelime arasinda giiglii bir bag kurulmustur.
Modern anlamda refah devletinin temelleri 19. yiizyilin ortalarinda Ingiltere’de
temel egitimi saglamak amaciyla diizenlenen yasal diizenlemeye kadar
gotiiriilmektedir. Modern refah devleti i¢in kabul edilen bir diger baslangi¢
noktasi ise, ilk defa 1883 yilinda getirilen sosyal sigorta uygulamasidir. Bundan
once de yoksullara yonelik bir takim yasalar s6z konusudur ancak bunlar refah

devleti icin bir baslangi¢ olarak kabul edilmemektedir.

Refah devletinin dogdugu iilkelere bakildiginda, ilk énce 19. yiizyilda
Almanya’da baslayan refah devleti uygulamalarinin, daha sonra Bati Avrupa
iilkelerine, Kuzey Amerika ve Avustralya’ya yayildigi goriilmektedir. Bu
iilkelerin hepsinde demokrasi yerlesmistir, devlet ve din ayrilmistir, yiiksek
diizeyde sanayilesme s6z konusudur ve gelismis piyasa ekonomileri olugmustur.
1970’lerde ise muazzam bir sanayilesme siireci yasayan, giiclii piyasa
ekonomilerine sahip olan Tayvan, Giiney Kore, Hong Kong ve Singapur gibi
Pasifik kusagi iilkeleri de refah devleti olma yoOniinde olumlu adimlar

atmislardir(Ozdemir,2004:33-34)

2.3.2. Sosyal Refah Devleti’nin Unsurlari

Sosyal refah devleti ii¢ alanda faal durumdadir. Birincisi, bireylere ve
ailelere minimum diizeyde gelir garantisi saglamaktadr. ikincisi, kisilerin, belirli
sosyal risklerin iistesinden gelmesinde onlara yardimci olmaktir. Ugiinciisii ise,
sosyal refah hizmetleri araciligi ile tiim vatandaglara en iyi yasam standartlarim

sunmaktir(Ian,2001:895).

Sosyal refah devleti, insan hak ve hiirriyetlerine saygi gosteren, ferdin
huzur ve refahin1 gerceklestiren, teminat altina alan, kisi ile toplum arasinda denge
kuran, emek-sermaye iliskilerini dengeli olarak diizenleyen, ©zel tesebbiisiin
giivenlik, kararlilik icinde caligmasimi saglayan, calisanlarin insanca yasamasi ve

calisma yasaminin kararlilik icinde gelismesi i¢in sosyal, iktisadi ve mali tedbirler
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alarak calisanlannt koruyan, issizligi onleyici ve milli gelirin adalete uygun bir
bicimde dagilmasim saglayici tedbirleri alan, adaletli bir hukuk diizeni kuran ve
bunu devam ettirmeye kendini yiikiimlii sayan, hukuka bagli, kararlilik icinde ve
gercek¢ci bir Ozgiirlik rejimi uygulayan devlettir(K.85/4 sayili Anayasa
Mahkemesi Karar1,1985).

Refah devletini kisaca ii¢ sekilde betimlemek miimkiindiir. Refah devleti,
miidahaleci, diizenleyici ve geliri yeniden dagitict bir devlettir. Miidahalecidir,
clinkii piyasa basarisizliklar1 iizerine harekete gecer ve dogan sorunlarin
giderilmesine yonelik olarak onlemler alir, diizenlemeler yapar. Diizenleyicidir,
clinkii i piyasalarindaki diisiik iicretlerin, iscileri sefalete diisiirmemesi i¢in asgari
bir iicret belirler, sosyal giivenlik ve sosyal yardim hizmetlerini iistlenir, vb.
Gelirin yeniden dagiticisidir, ciinkii vergi ve diger politikalar ve transfer
harcamalariyla gelirin paylasimina miidahalede bulunulmadiginda, simiflar
arasinda gelir dengesizliklerinin, dolayisiyla huzursuzluklarin ¢ikacaginin

farkindadir(TUSIAD, 1995:73-74).

Refah devletinin gorev alanina bakildiginda, olduk¢a genis oldugu ve her
iilkenin kendi sosyal refah modeline gore cesitli uygulamalarla karsilagildigi
sOylenebilir. Ancak, genel olarak bu kapsam icerisine sunlar girmektedir: Ailenin,
cocuklarin, genglerin, kadinlarin, yashlarin korunmasi, ig bulma, mesleki egitim,
calisma kosullarinin diizeltilmesi, sosyal giivenlik, yoksullara, sakatlara, yaslilara
yardim vs. Devlet, vatandaslarina tanidigi bu sosyal haklarla, yasam yarisina
geriden baslayanlarla, yarista varig noktasina kendi cabalariyla ulasamayacak

olanlarin durumundaki esitsizlikleri diizeltmeye caligmaktadir(So6zer,1997:7).

Sanayi devrimi sonrasi caligma hayatinda geliri {icret olan bagimh
calisanlarin artmasi, iiretim faktorleri icinde sermayenin ve emek dis1 unsurlarin
onemli bir gii¢ haline gelmesi, liretim alanindaki biiyilk kiimelegsme, iiretimin
biiyiik merkezlere yogunlagmasi, geleneksel koruma sistemlerinin  gii¢
kaybetmesi, kentlesme/endiistrilesme siirecinin getirdigi yeni sosyal hayatin

ihtiyaglart sosyal giivenlik politikalarimin  gerekgelerini  olusturmustur. Bu



44

sartlarda Ikinci Diinya Savasi’na kadar sosyal giivenlik sisteminin alt yapist
olusturulmustur. Bu donemde refah politikalarinin temelini olusturacak
gelismelerin  meydana gelmesi sistemin kurulmasmin benimsenmesi ve
giiclenmesi i¢in ulusal ve uluslararasi destegin kazanilmasina yardimci olmustur.
Endiistrilesmenin olumsuz etkileri, kapitalizmin sinir ve hak tanimaz biiyiime
anlayis1 ve savaslarin getirdigi sefalet ve sosyal yaralar, sosyal biitiinlesme ve
uzlagmay1 temin edecek bir sosyal koruma sisteminin kurulmasi konusunda devlet

ve sosyal taraflarda bu yonde bir bilincin olugsmasini saglamistir.

Sosyal giivenligin yasal normlarinin yerlestirilmesi i¢in diizenli bir is giicii
hareketi ve kayith calisma diizenine ihtiya¢ vardir. Bireyler gelecek icin bir
giivenceye sahip olmak ve gelir kayiplarinin telafisi i¢in uygun bir sosyal giivenlik
hizmeti beklentisi igerisindedirler. Sosyal giivenlik, ¢alisma hayatinin
ahenklestirilmesi ve caliganin moral motivasyonu i¢in vazgecilmez bir politika
arac1 olmustur. Aym zamanda giinlimiiz cahisma sartlarmin  yol actigi
bireysellesmenin olumsuz etkilerini engelleyen sosyallesme ve sosyal
biitiinlesmenin gerceklesmesine yardimec1 olan yardimlagsma ve dayanigma
ilkeleriyle sosyal adaletin toplumda yerlesmesine aracilik eden bir kamu politikas1

olarak kabul edilmektedir.

2.3.3. Sosyal Giivenlik

Sosyal giivenlik, bireylerin istek ve iradeleri disinda olusan sosyal
risklerin, kendilerinin ve gec¢indirmekle yiikiimlii olduklart kisilerin {izerindeki
gelir azaltic1 ve harcama artirict etkilerini azaltmak ve kisilere saglikli ve asgari
bir hayat standardim1 garanti edebilmek olarak tanimlanabilir(Calisma ve Sosyal

Giivenlik Bakanlig1,2005:3)

Bagka bir tanima gore sosyal giivenlik, kendini olusturan "sosyal" ve
"giivenlik" kavramlarindan belli ol¢iide bagimsizlasarak kendine 6zgii bir tanim
tasimaktadir. Fakat kavram tanimlamasi, s6z konusu olgunun sinirlarimi ¢izmek

oldugundan, oldukca dikkatli olmak gerekmektedir.(Dilik, 1987:50)
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Sosyal giivenlik kavrami, giivenligin sosyal boyutunu teskil etmesi
sebebiyle sosyal hayattaki degisim ve gelisime agik bir kavramdir. Dolayisiyla
farkli a¢ilimlarda tamimlanabilmekte, dar ve genis diyebilecegimiz farkl

anlamlaryla karsimiza ¢ikabilmektedir.

2.3.3.1. Dar Anlamu ile Sosyal Giivenlik

Dar anlamiyla sosyal giivenlik tanimlari, kavrami, gelir garantisi,
ekonomik giivence algilamasi ile simirlandirarak kurmaktadir.

Dar anlamu ile sosyal giivenlik; sosyal risk olarak kabul edilen birtakim
tehlikelerin yol acabilecekleri gelir kayiplart ve gider artislarina karsi, kisileri,
baskasinin yardimina muhta¢ birakmaksizin gecinme ve yasama ihtiyaglarini
karsilamak suretiyle, giivenliklerinin saglanmasi olarak da tanmimlanmaktadir.
Boyle bir tamim ile kavram, belli bir kisi ¢evresi ile simirlandirilmakta, sosyal
giivenlik, "caliganlar" iizerinden tanimlanmaktadir.(Talas, 1953: 16)

Bagka bir tamima gore sosyal giivenlik; "insanlarin toplum i¢inde yasayan
fertler olarak, ellerinde olmaksizin karsilasabilecekleri ve maddi varliklarinda
veya kazancglarinda kendilerini tehlikeye sokacak bir kayba ya da azalmaya sebep

olan etkenlerden korunmak ve emin olmak demektir. (Beser, 2006: 10)

Soyledigi iizere sosyal giivenlik; gelirleri ne olursa olsun, sosyal riskle
karsilasan bireylerin, ekonomik giivencelerini saglamaya yonelik yeniden dagitim
organizasyonu seklinde de ifade edilmektedir. Tanimda yer alan ekonomik
giivence kavraminin, kisilerin belirli bir gelir garantisi saglanarak korunmasi

seklinde agiklamak miimkiindiir.(Arici, 1997: 18)

Yukarida verdigimiz tamimlamalarda sosyal giivenlik; belirlenecek
birtakim sosyal riskler karsisindaki, bunlar gelir i olumsuz etkileyen niteliktedir,
geliri olumsuz etkilenen kisinin ekonomik giivenliginin saglanmasi olarak
karsimiza ¢ikmaktadir. S6z konusu ekonomik giivenlik; gelir garantisi, yani kisiye
yonelik gelir akisinin saglanmast seklinde gerceklesmektedir. Her ne kadar
birtakim tanimlamalarda, kisi c¢evresi acisindan bir simirlama goriinmese de,

"gelir" kavrami iizerinden yapilan biitiin tanimlamalar, kavramin cevresini
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"caliganlar" ile sinirlandirmaktadir. Ciinkii "gelir", ¢alisma olgusunun ve c¢alisan
kisinin ayrilmaz bir parcasidir. Gelir temelli tammlamada belli sosyal riskler ile
karsilasma halinde, bu sosyal riskler ile illiyet bag1 icerisindeki ekonomik kaybin
telafi edilmesi s6z konusu olmaktadir. Boylece sosyal risk-gelir eksenli dar anlami

ile sosyal giivenlik tanimlamasi1 yapilmaktadir. (Arici, 1997: 29)

Sosyal giivenlik, belirli bir gecim diizeyinin garanti altina alinmasi olarak
da tamimlanmaktadir. Bu cercevede kavram; ekonomik anlamda ihtiyaglarim
karsilamaya yetecek bir gelir devamliligimi hem mevcutta hem de gelecekte
garanti altina almak, gelece§e emniyetle bakmak ve gelecek korkusundan

kurtulmak anlami ile karsimiza ¢ikmaktadir.

Sosyal giivenligi, milli dayamigma {izerinden gelirin yeniden dagilimi
araclart kullanilarak toplumun biitiin iiyelerinin mevcut hayat standardinin
kurulmas1 ve onlara insanca yasamaya yeterli, katlanilabilir bir hayat seviyesinin
garanti edilmesi olarak da ifade etmenin miimkiin oldugu belirtilmektedir. .(Arici,

1997: 29)

Goriildiigii gibi bu tanimlamalarda, sosyal giivenligin, bireysel ekonomik
giivence saglama amaci 6n plana ¢ikarilmaktadir. Kavrami agiklamak icin, bireyin
ekonomik durumunu belli 6lciide sarsan her tiirlii etkene karst korunmasi
(fizyolojik, mesleki, sosyal-ekonomik risk seklinde belirli risk algisi
olusturmaksizin) yeterli goriilmektedir. Bu sekliyle bireysel ekonomik giivence

temelli dar anlam ile sosyal giivenlik tanimi s6z konusu olmaktadir.

Bu sekilde goze carpan sosyal giivenlik tanimlamalarma, kanaatimizce, hukuk
pratigi lizerinden bakmakta yarar olacaktir. Anayasa Mahkemesi'nin bazi
kararlarinda dar anlami ile sosyal giivenlik tanimlamasina rastlamak miimkiindiir.
Anayasa Mahkemesi bir kararinda, sosyal giivenlik kavramini, "gelirleri ne olursa
olsun, kisilere belirli sosyal riskler karsisinda ekonomik giivence saglama
gorevine sahip kurum ve kuruluslar; bir mesleki, fizyolojik ya da sosyoekonomik
riskten Otiirii geliri siirekli veya gecici olarak kesilmis kimselerin gecinme ve

yasama gereksinimlerini karsilayan bir sistem olarak tanimlamistir. (Gokgeoglu,
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2007:117) Anayasa Mahkemesi bagka bir kararinda ise, sosyal giivenlik
kavramini, "toplumun pargasi olan bireylere, gelirleri ne olursa olsun dogal bir
olay olan yaghlik ile hastalik, kaza, 6liim ve maldlliik gibi sosyal riskler karsisinda
asgari bir yasam diizeyi saglama" olarak ifade etmektedir. Bu kararlarda sosyal

giivenlik kavrami, sosyal risk eksenli dar anlamu ile karsimiza ¢ikmaktadir.

Ulkemiz hukuk doktrin ve pratigi disinda, sosyal giivenlik alaninda 6nemli
hukuk metinleri arasinda goriilen, ulusal ve uluslararasi diizenlemelerde goze
carpan sosyal giivenlik yaklasimlarini vermenin, kavrami anlamlandirmada

oldukg¢a faydali olacagi kanaatindeyiz.

Sosyal giivenlik alaninin en 6nemli adimlarindan biri olan Beveridge
Planinda sosyal giivenlik, esas itibariyle gelir devamliliginin giivencesi olarak
ifade edilmektedir. Plan incelendiginde, bes biiyiikk miicadele alan1 olarak
belirlenen hastalik, cehalet, fakirlikten dogan sefalet, pislik ve issizlik ile
miicadelenin, Oncelikle bireylere gelir devamliligi giivencesinin sunulmasi
suretiyle basarilacagi belirtilmektedir. Plan'a gore boylece, sefaletten kurtulma

hakki gerceklestirilecektir.

Uluslararas1 insan ve caligma haklarinin iyilestirilmesini amagclayan
Uluslararas1 Calisma Orgiitii'niin Anayasasi'min Baslangi¢ Boliimii'nde; evrensel
ve kalict bir barisin, ancak sosyal adalet temelinde gercekleseceginin ilam
yapilmaktadir. Ardindan da c¢alisma olgusu c¢ercevesinde gelir giivencesi
saglanmasma isaret edilmektedir. Uluslararas1 Calisma Orgiitii tarafindan
diizenlenen 26.Uluslararas1 Calisma Konferansinda 12 Mayis 1944 tarihin alinan
67 Sayili Gelir Giivencesine iliskin Tavsiye Karar da, gelir giivencesini, sosyal
giivenligin temel esaslarindan biri oldugunu ifade etmektedir. S6z konusu
metinlerde sosyal giivenlik, sosyal riske bagli olmaksizin ekonomik giivence
temelli tanimlamalar1 ile karsimiza ¢ikmaktadir. Uluslararast Calisma Orgiitii
tarafindan hazirlanmis olan 102 Sayili Sosyal Giivenligin Asgari Normlarina
Iliskin Sozlesme, ¢alisma olgusu temelli yaklasimi ile, kapsamina aldigi sosyal

risklerin gergeklesmesi halinde, bireyin gelir diizeyinde meydana gelen
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degisiklikleri telafi etme amacini tasimaktadir. Bu yaklasimda gelir eksenli dar

anlamu ile sosyal giivenlik kavram1 goriiniim kazanmaktadir. (Arici, 1997: 338)

Bolgesel diizeyde Avrupa Sosyal Haklar Sozlesmesi, (Cicekli, 2001:166)
[.Boliimiinde yer alan 12. maddesinde yer verilen, "Tiim calisanlar ve gecimini
temin ettikleri kisiler sosyal giivenlik hakkina sahiptir. "ifadesi ile sosyal giivenlik
kavramina, ¢alisanlar iizerinden yaklasmaktadir. Bu madde 1s181inda S6zlesmenin,
dar anlamda sosyal giivenlik tanimlamasini benimsedigini sOyleyebiliriz. Fakat
Sozlesme'nin kavrama yaklasimini belirtmek adina, sadece ilgili maddeye yer
vermek yeterli olmayacaktir. Zikredilen maddenin devaminda yer alan maddeler
incelendiginde, Sozlesme'nin, sosyal giivenlige genis anlami {izerinden yaklastigi
goriilecektir.(Glizel, Okur, Canikoglu, 1996:41) Gozden Gegirilmis Avrupa

Sosyal Haklar S6zlesmesi, 12.maddesi ile ayni hitkkme yer vermektedir.

Yukaridaki yaklasimlar {izerinden sosyal giivenlik, sosyal risk-gelir ve
bireysel ekonomik giivence eksenleri iizerinden dar anlami ile tammlanmaktadir.
Biitiin bu tamimlamalarda ortak 6zellik; sosyal giivenlik kavraminin, ekonomik
giivence lizerinden sunulmasidir. Gelisen siiregte, calisma-gelir-gelirin ugradig
zarar liggeni iizerinden tanimlama, yani sosyal giivenligin "gelir giivencesi"
fonksiyonu asilmistir. Calisma olgusu iizerinden kurgulanmis toplum
yapilanmasinda, calisma faaliyetine veya calisma olgusuna bagh iicrete zarar
verecek durumlar karsisinda ekonomik giivence saglama 6nem arz etmektedir.
Fakat geliri olmayan ya da asgari yasam diizeyini saglayabilecek geliri olmayan
kimselere de giivence sunulmasi gerekmektedir. (Akad, 1992: 9) Boylelikle sosyal
giivenlik, salt calisanlarin giivencesi olmaktan ¢ikmakta, herkesi kapsamina
almaktadir. Bu cercevede sosyal giivenlik, asgari yasam diizeyi giivencesi olarak
karsimiza ¢ikmakta ve asgari bireysel ekonomik giivenceyi saglamaya yonelik bir

yeniden dagitim hukuku olmaktadir.

Avrupa Sosyal Haklar Sozlesmesi, 13.maddesinde, "yeterli kaynaklardan
yoksun herkesin, sosyal ve saglik yardimi hakkina sahip oldugunu; 14.maddesi ile

de, "herkesin sosyal refah hizmetlerinden yararlanma hakkina sahip oldugunu"
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ifade etmek suretiyle, sosyal giivenlik kavramina iligkin yaklagiminin, genis
anlamu tizerinden oldugunu gostermektedir. Hatta ilgili s6zlesmenin devam eden
maddelerinde engelli kisi, aile ve anne ve ¢ocuklarin sosyal ve ekonomik korunma
hakkina yer verilmek suretiyle genis anlam ile sosyal giivenlik algilamasi belirgin

kilinmaktadir.

Bu tamimlamalarda sosyal giivenlik; ekonomik giivence boyutu iizerinden
asgari yasam diizeyi saglama fikrinin 6tesinde, bireye insan onuruna yaragir asgari
yasam diizeyi saglama ve koruma fonksiyonu ile goriiniir kilinmaktadir. Genis
anlamu ile sosyal giivenlik, kisiligin serbestce gelisimini saglayici asgari yasam

diizeyi fikrine dayanmaktadir(Sézer, 1991:21).

Engelli ailelerin sosyal refahi saglamanin araclarindan bir digeri ise sosyal

hizmet 6gesidir.

2.3.4. Sosyal Hizmet

Sosyal hizmet; bireyin ve ailesinin biinye ve cevre kosullarindan dogan ve
denetimleri disinda olusan maddi, manevi ve sosyal yoksunluklarinin
giderilmesine yardimci olunmast ile hayat standartlarinin yiikseltilmesini
amagclayan hizmetler olarak ifade edilebilir. Sosyal hizmet; insanlarin saglik ve
iyilik halinin gelistirilmesine, kendilerine daha yeterli hale gelmelerine ve
bagkalarina bagimli olmalarinin 6nlenmesine, aile baglarinin giiclendirilmesine,
bireylerin, ailelerin, gruplarin veya topluluklarin sosyal islevlerini basariyla yerine
getirmelerine ve refahlarinin bir Glgiide de olsa artinlmasina yardimci olmak
amaciyla, gerceklestirilen etkinlik ve programlar biitiinii olarak da
tanimlanmaktadir. Sosyal Hizmetler ve Yardimlar Hakkinda Kanun Tasaris1'ndaki
sosyal hizmet ise, doktrindeki tamimlara benzer nitelikte, su sekilde
tamimlanmaktadir: "Insanlarin kendi biinye veya cevre sartlarindan dogan veya
kontrolleri disinda olusan maddi ve manevi sosyal yoksunluklarin giderilmesine,
ihtiya¢larin karsilanmasina, insanlarin kendilerine daha yeterli hale getirilmesine
ve Dbaskalarina bagimli olma hallerinin 6nlenmesine, aile iliskilerinin

giiclendirilmesine, birey, aile ve toplumun sosyal islevlerini basariyla yerine
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getirmelerine yardimci olmak, insanlarin yasam standartlarinin iyilestirilmesi ve
yiikseltilmesini  saglamak amaciyla gerceklestirilen koruyucu, Onleyici,
coziimleyici, degistirici, gelistirici, iyilestirici ve rehabilite edici nitelikteki

sistemler ve diizenli faaliyet ve programlar biitiinii (Akin, 200: 251) ifade eder.

Sosyal hizmetlerde de temel kriterin muhtaclik oldugu ifade edilmektedir.
Aric1(2002), dar anlami ile sosyal hizmetlerin muhtaclara karsiliksiz sunulan
hizmetleri icermekte iken, muhta¢ olmayan kimselere de saglanir hale geldigini
ifade etmektedir. Sosyal hizmetler, sosyal yardim kavrami ile anilan "muhtaclik"
olgusunun Otesinde daha farkli gereksinimi olan kitlelere de hizmet
edebilmektedir. Gercekten bircok durumda kisilere sadece ekonomik giivence
saglamak yeterli olmamaktadir. Kisilerin manevi-sosyal yoksunluklara kars1 da
korunma ihtiyac1 bulunmaktadir. Ozellikle de ¢ocuklar, yashlar, engelli kimseler

icin sosyal hizmet modeli ¢cok 6nemli islevler icra etmektedir.(DPT, 2001: 11)

Sosyal hizmetler, sosyal-ekonomik yoksulluk/yoksunluk icindeki bireyleri
yasadiklar1 toplumun standartlarina uygun bir hayat sekline ve diizeyine
ulastirmak amaciyla sunulan 6nleyici, koruyucu, tedavi ve 1slah edici, gelistirici
nitelikte bir yapiya sahiptir. Sosyal hizmetlerin amaci, bireylerin refahi ile

yasadiklar toplumun refahi arasinda denge kurmak seklinde ifade edilebilir.

Sosyal hizmetlerin de sadece idari birimler tarafindan degil, hiikiimet dis1
kurumlarin da katilimi ile gerceklesmesi saglanmaya c¢alisiimaktadir(Sozer,
2003:54). Baska bir ifadeyle sosyal hizmet sadece bireysel katilimlarin1 yetersiz

oldugu sivil toplum orgiitlerininde katiliminin 6nemli oldugunu belirtilmektir.

2.3.5. Sosyal Devlet

Sosyal devlet, sosyalizm ile kapitalizmin uzlagsma noktasi, bir ti¢iincii yol
ya da kapitalizmin kendini ekonomik ve sosyal kosullara uyarlamis modeli
seklinde 19.-20.yy. yapilanmasi olarak degerlendirilebilmektedir. Sosyal devlete
iki yiizyillik bir gecmis iizerinden bakmak, sosyal devleti boyle bir kalkis noktasi
iizerinden anlamlandirmaya calismak yeterli bir acilim olmayacaktir. Tarihsel

siirecte kapitalizm temelli "liberal devlet/hukuk devleti" sonrast "sosyal devlet"
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yasandig1 bir gercektir. Fakat sosyal devlet yapilanmasi, bu kadar si1g bir tarihi
arka plana sahip degildir. Daha derinlere, koklere inmek gerekmektedir. Sosyal
devlet, derinlerdeki modern devlet kavraminda temellerini bulmaktadir. Sosyal
devlet, kuramlar iizerinden 14.-18.yy.da diisiiniilen modern devlet modelinin

giiniimiize uzanan seklidir. (Akad, 1992:5)

Modern devlet, toplumun diinyevi bir ¢cercevede kendi kaderini belirlemesi
demek olan toplum sozlesmesi iizerinden formiile edilmektedir. (Akal, 1998:17)
Toplum sozlesmesi ile egemenlik yetkisi, Tanri'dan insan iradesine, insan
iradesinin sekil verdigi devlete ge¢mektedir. Modern devleti tiim eski siyasal
egemenlik bicimlerinden ayiran temel 6zelligin de bu egemenlik yetkisi oldugu
ifade edilmektedir. Toplum sozlesmesi {iizerinden modern devletin temel
orneklemesini Hobbes, Locke ve Rousseau'nun kuramlar1 {izerinden
degerlendirmeye calisacagiz.(Akal, 1998: 19)

Hobbes’a gore devletin varolus amaci, bireysel giivenliktir. Egemenlik
gorevinin verilmesi ile halkin giivenliginin saglanmas1 amaclanmaktadir.
Kurgulanan devlet, insanlar1 yabancilarin saldirisindan ve birbirlerinin
zararlarindan koruyabilecek ve boylece kendi emekleriyle ve yeryiiziiniin
meyveleriyle kendilerini besleyebilmelerine ve mutluluk i¢inde yasayabilmelerini
saglayacak nitelikte olmalidir. Hobbes, giivenlik kavramini da sadece "koruma"
olarak tanmimlamamakta, her insanin mesru emegiyle, devlete tehlike veya zarar
gelmeksizin elde edecegi hayatin biitiin konforlaridir.(Balct, 25)

Locke’e gore insanlar devlet dncesi bagimsiz ve esit olarak tabiat hali
iizere tasvir edilen bir diizende yasamaktadirlar. Tabiat halinde her sey ve herkes
tabiat kurallarina tabidir. Tabiat kurallarina herhangi bir aykirilik halinde ise
cezalandirma yetkisi, herkese aittir. Cezalandirma yetkisine herkesin sahip olmasi,
diizensizlik ve karisiklik sebebi olacaktir. Ciinkii herkes, birbiri ile esit ve herkes
digeri kadar kraldir. Herkes, bir digeri karsisinda tabiat kurallarima aykirilik
iddias1 ile cezalandirma yetkisine sahiptir. (Locke, 2002, 99) Bu c¢ercevede de
diizenleyici mekanizmalarin olmamasi, diisiiniir tarafindan "miilkiyet" olarak

tanimlanan yasam, 6zgiirlik ve miilk sahipligini oldukca giivensiz ve korumasiz
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kilacaktir. "...Bu, insana 6zgiir olsa da cesitli korkularla ve tehlikelerle dolu
oldugu bu sarttan ¢ikmaya zorlar; karsilikli koruma igin birlesme fikri nedensiz
degildir." fikri cercevesinde kendisine toplum sozlesmesi ile hayatiyet verilen
modern devlet, koruyucu bir karaktere sahiptir. Moderne devletin baglica amaci,

"miilkiyet"i korumak olarak ifade edilmektedir.(Hobbes, 2007: 127)

Tabiat halinden modern topluma gecis ile kisinin huzur ve ozgiirliigiinii
kaybettigini savunan Rousseau, bu sonuca ragmen kisinin, modern toplum
yapisina gecise nasil razi oldugunu ifade etmeye calisir ve soyle sorar:
"Ozgiirliikten kolelige giden bu degimi mesru kilan sebep nedir. Sorduga bu
soruya karsilik, insan dogasinin birincil yasasinin kendi varligini kollamak oldugu
iizerinden cevap vermektedir. Insan dogasinin bu temel yasasi1 karsisinda
bireylerin can ve malin1 koruyacak bir yapilanmayi, sdzlesme ile kurdugunu ifade
etmektedir. Yine modern devlet, koruyucu devlet olarak tasvir edilmektedir.

(Rousseau, 1990:156)

Modern devlete iliskin temel kuramlara baktigimizda daha once Tanri
sifatinda beliren koruyuculuk-esirgeyicilik sifati, sézlesme modeli iizerinden
Tanri'dan insan mahsulii devlete ge¢mektedir. Modern devlet, bireyi korumak

temel amaci iizerine sekillenmektedir.

Modern devletin iistlendigi koruyuculuk fonksiyonunu gérmek igin
aktardigimiz yukaridaki diisiiniirlerden tam bir ylizy1ll Oonceki zaman diliminde,
Ispanyol diisiiniirlerin modern devletin gorevleri konusundaki goriisleri oldukga

dikkat ¢ekicidir. (Rousseau, 1996: 29)

Aktardigimiz kuramlar 151¢inda modern devletin var olus fonksiyonu,
'koruyuculuk'tur. Tarihsel siire¢ igerisinde modern devlet varolusu ile birey
varolusu ile birarada, i¢ ice gerceklesmistir. Modern devlet ile birey 6n plana
cikarilirken, birey dayaniksiz kilinmis, toplumsal biitiin baglarindan koparilmastir.
Ozgiirlesme adina baglarmdan koparilarak korumasiz birakilan bireyin, devlet

tarafindan koruma altina alinmas1 gerekmekteydi.(Akal, 1997: 174)
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Modern devletin s6z konusu koruyuculuk fonksiyonunun konu ve kapsami
da birey temelli sekillenmektedir. Modern devlet, en giizel ifadesini Locke'ta
bulan bireyin yasam, Ozgiirlik ve milk temel degerlerini koruma ile
vazifelendirilmistir. Bu degerler, kendilerine atfedilen neme binaen degil, yiiksek
deger olan insana iliskin, insan kisiligi, onun dokunulmazlig:r ile ilgileri
dolayisiyla koruma altindadirlar. Modern devlet diisiincesi, kisinin/kisiligin
korunmasi gercevesinde gelismektedir. insanin korunmasi, insanin ne durumda
hangi sartlar altinda bulunursa bulunsun sirf insan olusunun kazandirdig1 degerin
taninmasin1 ve sayilmasini gerektirir ki, bu da insan onuru seklinde ifade

edilmektedir.(Akal, 1997: 175)

Gelinen siirecte kisilerin yasam, o6zgiirlik ve miilklerinin korunmasi
talebine cevap verme amacini tasiyan modern devlet, derinlesme ve genisleme
gostermektedir. Ciinkii devletin amaci olan insan onurunun gerceklestirmesi, bu
derinlesme ve genislemeyi zorunlu kilmaktadir. Birey, insan onuruna yarasir
yasam talep etmektedir. Yasayabilme, sadece maddi yasayabilmeyi, salt bir
varolusu degil, var olma degeri olan var olusu ifade etmektedir. Koruyucu
devletin insan kisiligini koruma gorevi derinleserek, sosyal devlet seklinde daha

karmasik bir yap1 olarak karsimiza ¢ikmaktadir.(Akal, 1997: 176)

Sosyal devlet yapilanmasinda amac, koruyucu devlet vasfi geregi insanin
korunmas1 ve giivence altina alinmasidir. Ancak insanin korunmasi amaci, igerigi
derinleserek ve zenginleserek karsimiza c¢ikmaktadir. En yiiksek deger olusu
sebebiyle koruma altina alinan insan, hangi sart altinda bulunursa bulunsun
taninmak ve sayilmak istemektedir. Anayasamiz 1s18inda ifade edersek, yasama,
maddi ve manevi varligim1 koruma ve gelistirme, kisiligin serbest gelisimi, sanayi
devrimi ile yasanan siirecte kisilik Oniine dikilen engellerden arindirilmals,
tehlikelerden korunmalidir Bunlar, hukuksal yollarla engellenmesi giicliikk arz
eden, toplumsal kosullardir. S6z konusu kosullar sadece gelir sikintisi i¢erisindeki
insanlar1 degil, biitiin insanlan etkilemektedir. Insani, maddi ve manevi yoniiyle,

toplumsal bagi ile birlikte bir biitiin olarak ele almak ve ona Oylece deger atfetmek
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gerekmektedir. Bu ise, ancak sosyal devlet ilkesinin gerceklestirilmesi ile

miimkiindiir.(Akal, 2007:176)

Sosyal devlet, mevcudu (modern topluma gecisle koruma altina alinan
yasam, Ozgiirliikk, miilk) korumanin yaninda, bilfiil harekete gecerek mevcudun
insan onuruna yarasir bir sekil iizere olmas1 yoniinde koruyuculuk faaliyetini

surdirmektedir.

Sosyal devlet; insanin ekonomik sikintilardan kurtarilmasi, kisiligini esitlik
icinde serbestce gelistirerek ve medeni, siyasi alanda oldugu kadar ekonomik,
sosyal, Kkiiltiirel alanlardaki insan haklarindan da faydalanarak, hiirriyet ve

haysiyet icinde yasamasini1 saglamayi1 gorev bilen devlettir.(Rosanvallon,1998:39)

Sosyal devlet, sanayi devrimi ile gelinen siirecte toplumun imtiyazlh
olmayan kesiminin sosyal durumunu iyilestirme 6devi ile yola baslamaktadir.
Fakat bunun otesinde ekonomi, egitim ve saglik sektorii, konut gibi alanlarda
edimlerde bulunmak seklinde en genis anlamda yasam giivencesi ni saglamay1
amaclamaktadir. Boylece "sekli anlamda olmayan bir esitlik" ile "insan onurunun
dokunulmazlhig1" kavramlar1 arasindaki baglilik netletirilmis olmaktadir. Tiim
insanlarin ayrim gozetilmeksizin kendine 6zgii bir deger anlaminda insan onuruna
sahip oldugundan yasam giivencesi ile donatilmasi amaclanmaktadir.

(Rosanvollan, 1998:21)

Sosyal devletin bu anlamda en onemli gorevi, bireyin artik risk olgusu
icerisinde degerlendirilen ve sosyal risk olarak adlandirilan tehlikelere karst
korunmasimi saglamaktir. Bu gorev de, sadece maddi giicii yerinde olmayan
vatandaslarin degil, biitiin vatandaslarin, kadm-erkek, ¢ocuk-yash, engelli-
engelsiz, herkesin, yarinina giivenle bakmasimi saglayacak anlamda, "sosyal

giivenlik" deyimi ile ifade olunmaktadir. (Aldikact1:2000:240)

2.3.6. Sosyal Politika

Bilindigi gibi “Sosyal Politika”, bir toplumda sosyal sorunlar1 acisindan

farklilagsma gosteren birtakim niifus gruplarinin firsat esitligi, sosyal adalet, sosyal
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giivenlik gibi gereksinimlerinin insan hak ve 6zgiirliikkleri temelinde ve toplumsal
biitiinlesmeyi goz ardi etmeyecek bicimde bir dizi onlem ve eylem vasitasiyla
gerceklestirilmesini amaglar. Maddi yoksunluk, kisiler arasi iligki yoksunlugu,
firsat yoksunlugu, bireysel haklar yoksunlugu vb. sorunlardan etkilenen bu niifus
gruplart arasinda Oziirliler, 6nemli bir yer kapsamaktadir (I. Engelliler

Surasi1,1999).

Bu noktada sosyal olan, her seyden Once insanla ilgili olandir; ancak
insanin tiim sorunlart sosyal sorun olarak nitelendirilemez. Insanin sosyal

sorunlart iki grupta toplanabilir:

1. Insanlarin bedensel ve zihinsel gelismesi, maddi refahi, tiim
yeteneklerini gelistirmesi, tiim olanaklarin kullanmasi ile ilgili sorunlar.Bu acidan
sosyal sorunlar kisinin saghigi ile, bedensel gelismesi ile yasama olanaklar yani is
hayati ve bunlarla ilgili hastalik, yashlik, oziirliiliik, igsizlik vb. tiim sorunlari,
bunun yaninda insanin bedensel, ruhsal gelismesi, kisiliginin, yetenek ve
olanaklarinin gelistirilmesi ile ilgili egitim 6gretim toplumsal hayatta ilerlemesi

gibi sorunlar kapsar.

2. Insan dogdugu andan itibaren ¢esitli kuruluslar icinde yer alir, bunlara
bagh olarak yasar, gelismesini bu kuruluglar icinde tamamlar aile, mesleki
kuruluglar ~ gibi. = Buda  sosyal yap1  sorunlarin1  ortaya  ¢ikarr

(www.canaktan.org/politika/refah-devleti/kavram.htm).

Engelliler politikasimin bakis acisi; egitim, saglik, istihdam, sosyal
giivenlik ve toplumsal yasama tam katilim gibi temel sorun alanlarinda
Oziirliilerin, firsat esitliginden yararlanan bir grubu olarak kabul edilmesidir.
Genelde ayrimciliktan uzak kalip, Oziirlillerin kapasitelerini gelistirmek, yasam
kosullarimi iyilestirmek, toplumsal gelismelerden pay almalarin saglamak
bagimsizlagsmalarina destek verecek olanaklardan yararlanmalarimi temin etmek,
engelliler politikalarinin yadsinamaz sorumluluklaridir (I. Engelliler Surast,

1999).
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Sosyal politikanin eyleme doniismesinin garantisi, yasallagsmasidir. Bu
asama, politik iradenin degerlendirilmesine tabidir. Onun icin Cumhuriyet
doneminde hiikiimet programlarinda engelliler politikasina iligkin programlarin
irdelenmesi ve ayrica 60’1 yillarin bagindan bu yana iillkemizde uygulanan Bes
Yillik Kalkinma Planlari’nda (BYKP) oziirliilere iligkin politika uygulama ve

stratejileri incelenmesinin 6nemli oldugunu diistinityorum.

31. Hikiimet’e kadar hiikiimet programlarinda oziirliilerle dogrudan
dogruya ilgili bir 6ngoériide bulunulmamis, genel saglik ilkeleri ve sosyal giivenlik
kapsaminin genisletilmesi ile ilgili ©ngoriilerle yetinilmistir. Bu hiikiimet
donemine kadar devletin oziirliilerle ilgili dogrudan bir politikas1 olmamistir. 31.
Hiikiimet (3.11.1967) programinda ilk kez dogrudan 6ziirliilerle ilgili bir ongdriide

bulunulmus, “sakatlarin parasiz tedavi imkanlarina kavusturmak™ hedeflenmistir.

1980’1 yillara kadar Hiikiimet programlarinda dogrudan oziirliilerle ilgili
herhangi bir politikaya rastlanilmamis; genel saglik, sosyal giivenlik sistemlerinin
genislemesi yer verilmistir. Oziirliiliigiin bir saglik sorunu olarak degerlendirildigi
bu doneme kadar ki hiikiimet programlarinda da goriilmektedir. Oziirliilerin
egitimi, toplumsal yasama katilimi, istihdami ile ilgili diizenlemeler
yapilmamistir. 47. Hiikiimet (15.11.1989) “toplumsal olarak korunmasi gereken
sakatlara yonelik hizmetlerin koordinasyonu ve istihdami hususlarina ayri bir
onem verilecek” Ongoriisiinde bulunarak, oOziirlillerin isttihdam sorunlarina
yonelmistir. 48. Hiikiimet ile (30.06.1991) birlikte bu doneme kadarki hiikiimet
programlarinda engelliler icin gerekli sosyal ve yasal diizenlemelere yonelik

calismalara agirlik verilmesi belirtilmistir.

Hiikiimetler tarafindan oOziirlillerin ve onlarin sorunlarimin farkina
varilmasi, 80’ li yillarin baslarindan itibarendir. Bu da 6ziirliilerin korunmasi,
bakilmasi, sosyal giivenlik kapsaminda yer almalarinin saglanmasi, istihdam gibi
konularda diizenleme getirilmesi seklindedir. Oziirliilerin firsat esitligine yonelik
degil, yalmzca korumaya yonelik diizenlemeler seklindedir. 90’11 yillardan

itibaren Oziirliilerin toplumsal yasamda yer almalarinin ve egitimlerinin
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saglanmasi, bunun i¢in gerekli tedbir ve destegin verilmesi iizerinde durulmaya

baslanmustir.

Oziirliiliik konusu, bes yillik kalkinma planlari’nda “Sosyal Hizmet ve

Yardimlar” baghig altinda, 6zel ilgi gruplar icinde yer almistir.

BYKP’inda (1963-1967) oziirlillerin sosyal korunma gereksiniminin de
diger gruplarla birlikte acil ve yogun oldugu vurgulanmig, ancak Ooziirliilere
yonelik politikalar ayrintili yer verilmemistir. Mevcut hizmetlerin dagimik ve
yetersiz olmasi nedeniyle, cesitli kuruluslar arasinda bir igbirligi saglamak
amaciyla Sosyal Hizmetler Kurumu'nun kurulmasi gerektigi planda yer almig
olmasina ragmen, bu gergeklestirilememistir. 2. BYKP’inda (1968-1972)
oziirlillerin egitimi ile ilgili sikintilar belirtilmistir. 1475 sayili Is Kanunu’nun
1971 yilinda kabul edilmesiyle, Kanunu’n 25. maddesi uyarinca sakatlarin
isttihdamini diizenleyen bir tiiziikk ¢cikarilmistir. 3. BYKP (1973-1977) doneminde,
oOziirliileri de kapsayan onemli bir diizenleme olarak degerlendirilebilecek 2022
saylll yasa 1977 yilinda yiiriirlige girmistir. 5. BYKP’ nda (1985-1989) 1981
yilinda Sakatlar1 Koruma Milli Koordinasyon Kurulu, 1982 yilinda Tiirkiye
Sakatlart Koruma Vakfi kurulmustur. 6. BYKP’nda (1990-1994) sagligin
korunmas1 ve gelistirilmesi icin egitim {lizerinde durulmus, Oziirliilerin firsat
esitliginin saglanmasinda egitimin Onemi vurgulanmistir. Yine Oziirliilerin
istihdam siireclerinde yasadigi sorunlarin ortadan kaldirilmasi i¢in sorun giderici
onlemlerin alinmasi amaclanmistir. 7. BYKP’nda (1996-2000) sosyal hizmet ve
yardimlara ihtiya¢ duyan gruplarin tespitinin yapilmasi ve bu alanda faaliyet
gosteren kamu ve Ozel kuruluslarin kullanacagi ortak kriter ve standartlarin
olusturulmasi, sosyal yardimlarda ortak kriter olusturma ve kaynaklarin etkin
kullanimi amaciyla ilgili kuruluslarin isbirligiyle mevzuat calismasinin
baslatilmasi kararlastirilmistir. Bu plan doneminde Engelliler idaresi Baskanlig
kurulmustur (I.LEngelliler Surasi, 1999). 8. BYKP’nda (2001-2005) engelli
bireylerle ilgili veri tabaninin olusturulmasi, 6ziirliiliigiin onlenmesi ve erken
tanilanmasina yonelik programlarin daha etkin ve yaygin hale getirilmesi,

hizmetlere ulasilabilirligi, 6zel egitimde okullagsma oranimin % 10 yiikseltilmesi,
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rehabilitasyon hizmetlerinde diinya standartlarina ulagilabilmesi, sosyal giivencesi
olmayan ailelere yonelik sosyal yardim hizmetlerinin gelistirilmesi ve bolgeler
arasi esitsizligin giderilmesi hedeflenmis, uzun vadede ise uygulanabilir bir sosyal
plan olusturulmas:t hedeflenmistir. 2007-2013 yillarim1 kapsayan Dokuzuncu
Kalkinma Plani’nda engelli bireylerin egitimi, aktif isgiiciine katili, sosyal
giivenligi, saglik hizmetleri gibi konular agirlikli olarak yer almaktadir.
Oziirliilerin ekonomik ve sosyal hayata katilimlarinin artirilmasina yonelik, sosyal
ve fiziki ¢evre sartlan iyilestirilmesi, 6zel egitim imkanlar ve calisma ortaminin
0zel olarak diizenlendigi korumali igyerlerinin gelistirilmesi kararlastirilmistir

(http://plan9.dpt.gov.tr/).1950’1i yillardan itibaren oziirliiliigiin sadece tibbi bir

sorun olmadigi anlagilmasi ve egitim alaninda diizenlemelerin yapilmasi,
oziirliliik konusunda farkindalik yaratmak agisindan 6nemli olmustur. Seksenli
yillardan itibaren tilkemizde engelli bireylerin haklarin1 aramak konusunda daha
aktif rol almalari, bircok alanda yasalarda diizenleme yapilmasinda -etkili
olmustur. Ancak oziirlilere yonelik 6zel diizenlemeler yapilmasi, oziirliilerin
toplumdaki diger vatandaslarla esit haklara sahip olmasim saglayamamaktadir.
Hakka dayali bir bakis acisinin ve yaklagiminin en Onemli adimi sorunlarin
cOziimiinde Oziirlilere ait sorunlara her tiirlii politika dokiimanlarinda yer
verilmesi ve bu politikalarin hazirlanmasinda, uygulanmasinda biitiinciil bir
yaklagimin uygulanmasidir. Ayrica engellilerin kendileri icin gerceklestirilecek

her calismada yer almasini saglamak onemlidir.

Toplumlarin  endiistriyel  doniisiimleri Bati’dan  baslamak iizere
sanayilesmenin {ist parametreleri olan birtakim toplumsal-orgiitsel olgular da
beraberinde getirmistir. Sosyal devlet yapilasmasi ve sosyal refah diisiincesi de
bunlardan biridir. Bu yapilar ekonomi-politigin séylem tarzinin yetkin bir siire¢
sonrasinda somutlanmig halidir. Magdur toplum kesimlerinin sosyal sorunlarinin
¢Oziimii, devletin sosyal yonii ve ekonomik-sosyal 6devleri i¢inde bicimlenmistir.
Olusum dinamiklerini “sosyal devlet” cercevesinden c¢ikarak yorumlayan
devletlerde sosyal refah uygulama alanlarindan; sosyal yardim, sosyal giivenlik,
sosyal hizmet yaklasimlari icinde sosyal hizmet alanlarindan bir olan oziirlii

sorununa iliskin uygulamalarla makro-mikro baglaminda siirdiiriilmektedir. Bu
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devletlerde bir engelli sosyal politikasi oldugu gibi, engelli gruplarinin yapilar da
bilinmektedir. Oyle ki, engelli refah1 politikasi acisindan 6ziirlii gruplarina yonelik
verilen hizmetlerin niteligini, engelli niifusunun 6zelliklerininbilinmesini zorunlu

kilar.

Engelli refahi; sehir planlamasi, engellilere iliskin bakim ve rehabilitasyon
hizmetlerinden evde bakim, egitim, sosyal yardim vb. bir ¢ok konuda farkl tiirde
“sosyal hizmetler” yaklasimindan olusmaktadir. Sosyal refah diisiincesi
bakimindan iizerinde durulmasi gereken temel sorunsal engellinin yasam
kosullarimi iyilestirmek, toplumsallasmasin1 saglamak, insan haklarinin temeli
olan; beslenme, barinma, egitim, sosyal refah, saglik vb. olanaklardan

yararlanmasinin kosullarinin olugturulmasini sart kosar.

Sonug olarak sosyal refah unsurlart olan sosyal giivenlik, sosyal yardim,
sosyal hizmetler gibi kategorilerde biitiinliikk ve iyilesme degerleri, engellinin
sosyo-ekonomik konumunu yiikseltecegi gibi toplumsal bir birey olarak yasadigi

psiko-sosyal sorunlarin ¢oziimlenmesinde basat rol alir.

Engelliligin onlenmesi, bakim ve rehabilitasyon hizmetleri, 6zel egitim
hizmetleri, mesleki rehabilitasyon ve istihdam, engelliler yoniinden sosyal yasama
tam katillm ve firsat esitligine iliskin hizmetler, orgiitlenme gibi konulardaki
sosyal calismalar cagdas toplum olma yolunda sosyal refah diisiincesinin de

icleminde yer almaktadir.

Son tahlilde yasadigim yiizy1l insan sorunlari agisindan bir sorunlar yiizyili
olsa da sosyal refah devleti anlayis1 ile engelliler alaninda iyilestirici, gelistirici,
koruyucu, onleyici calismalara agirlik verilmesi gerekmektedir. Oyle ki, sosyal
politikanin hedefinde olan engelliler niifus grubunun sorunlar sosyal giivenlik ve
insan haklar1 temelinde hem sosyal politika agisindan hem de mesleki / disiplinel

bir yaklagimla ¢oziimlenebilir.
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Sosyal refah diisiincesinin somutluk bulmasi, engelli grubun toplumsal

konumunun yiikseltilmesinde ve toplumla biitiinlesmesinde elzemdir.
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II. BOLUM
1. ARASTIRMANIN ALANI VE KAPSAMI

1.1. Arastirmamn Onemi

Sanayilesme, kentlesme ve modernlesme siirecleri sonucunda toplumlarda
sosyal degismeler (dncelikle batili toplumlarda) meydana gelmistir. Bu sosyal
degisimler (goc, yoksulluk, issizlik, yardima muhtaglik, yalmzlik, yabancilagsma
vs.) ¢ogu zaman sancili ge¢mistir. Bu donemde toplumlara damgasini vuran
sosyal bunalimlar ve sosyal sorunlar olmustur. Sosyologlar veya bilim olarak
sosyoloji bu sonlarin ve bunalimlarin ¢oziimlenmesi noktasinda kendini var edip
bilimler skalasindaki yerini almistir. Sosyologlar bu sorunlara gerek teorik

gerekse uygulamali diizeyde cesitli calismalarla katkida bulunmustur.

Tiirkiye'de sosyal bilimler alaninda genel olarak "saglik™ konusu 6zelde de
"Engelli olgusu" iizerinde -sosyal bilimlerin diger konularina kiyasla-yeterli
calisma yapildigim soyleyemeyiz. Daha ¢ok saglik bilimleri (tip, beslenme,

psikiyatri, hemsgirelik vb.) alaninda cesitli caligmalar yapilmaistir.

Bu baglamda sosyal bilimler alaninda da son yillardaki demografik
degisimler, konunun 6nemini ve aciliyetini giindeme getirmistir. Bu amacla son
yillarda olguyla ilgili dikkat cekici bir artis olmustur. Bu calismalarda engellilik
olgusunun dinamikleri ortaya konularak somut ¢oziim Onerileri iizerinde

durulmustur.

Bilim ve teknoloji alanindaki ilerlemelerin tip bilimi ve saglik hizmetlerine
sundugu imkénlar gelismesine ragmen tiim diinyada engelilik sorunu
azalamamigtir. Endiistri devriminin sosyal yasamdaki etkileri sonucu toplumsal
bir sorun haline gelmistir. Ciinkii toplumsal degisme siirecinde en ¢ok etkilenen
kesimlerden de biri engelilerdir. Bu nedenle engelli olgusuna ilgi artmis ve konu

ile ilgili calismalara hiz kazandirmistir.
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Sanayilesme ile birlikte sosyal yapinin hizla kentlesmeye baslamas,
ataerkil aile odakli geleneksel yapinin Onemini yitirmesine yol agmistir. Aile
giderek eski yitirmeye basladikca, iiretim ve maddeye odakli modem yap1
icerisinde engelliler ve engelli aileleri baski sosyal izolasyona ugramislardir.
Tiirkiye'de de diinyadaki gelismelere paralel olarak hizli kentlesme ve sosyo-
kiiltiirel degisme siireclerinin sonucu olarak, toplumsal yapida ve aile yapisinda
onemli degisiklikler meydana gelmistir. Bununla birlikte,hem kirsal alanda hem

de kentsel alanda bir¢ok i¢ ice yasamak zorunda kalmiglardir.

Giintimiizde daha cok gelismis iilkeleri ilgilendiren "kiiresel bir sorun"
olan engelilik olgusu gelecekte de bizi bugiinden daha fazla etkileyecektir.
Toplumdaki bireylerin ¢cogalmasi ve engelli niifusun iiretken niifusa bagimliliginin
toplumsal, ekonomik, kiiltiirel ve siyasi sorunlar yaratabilecegi kaygisi, toplumda
engelli kesimler i¢in gerekli sosyal politikalar iiretme cabalarina olan ihtiyaci

giderek arttirmaktadir.

Ancak bu ihtiyacin saglikli bir sekilde tespit edilebilmesi icin, Once
engelilik sorunun kendine oOzgii dinamiklerinin ve sorunlarinin bilimsel
yontemlerle analiz edilmesi gerekmektedir. Bu ¢alisma boyunca da bu sorunun

tespiti ve ¢oziim yollan i¢in ne yapilabilir sorusuna yanit aranmaya calisilmistir.

1.2. Arastirmanmin Amaci

Bu arastirmada incelenmek amaciyla belirlenen sorun engelli gruplarindan
olan fenilketoniirili ailelerin sosyal destek sistemleri gelismis olan Polonya’daki
fenilketoniirili aileleriyle ve sosyal destek sistemleri gelismekte olan Tiirkiye’deki
fenilketoniirili ailelerin sosyo-ekonomik destek sistemlerin gelismisligiyle

engelilik arasindaki iligskinin olup olmadigidir.

Sosyo-ekonomik destek sistemleri gelismis toplumlarda yasayan engelli
aileleri ile sosyo-ekonomik destek sistemleri az gelismis toplumlarda yasayan
engelli aileleri arasinda baz1 farkliliklar gostermektedir. Bu farkliliklar: Sosyal

destek sistemleri, sorunlart igsellestirme, sorunlari algilama bigimleri sorunlari
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cozme istegi ve olanaklaridir. Bu durum sosyo-ekonomik destek sistemleri

gelismis toplumlardaki engelilerin lehine olmaktadir.

Arastirmada genel amaca ulagmak icin, asagidaki arastirma sorularina
cevap aranmigtir.

1-Her iki toplumda da, engelli ailelere yonelik yapilan kurumsal
calismalarin yeterliligi ile ailelerin sosyal refaha kavusmalarn arasindaki iliski

nedir?

2-Her iki toplumda da egitim seviyesi ile sosyal destek sisteminden

yararlanma arasindaki iliski nedir?

3-Her iki toplumda da ailenin ekonomik diizeyi ile engelli cocuguna

yonelik bakim arasindaki iliski nedir?

4-Her iki toplumda da yasanilan mekén ile engelilik sorununu ¢6zme

arasindaki iliski nedir?

5-Her iki toplumda da cinsiyet faktorii ile engeliligi icsellestirme

arasindaki iliski nedir?

6-Her iki toplumda da dindar olma ile engellilikten kaynaklanan sorunu

algilama arasindaki iliski nedir?

7-Her iki toplumda da sugluluk duyma ile engelilik sorunu asamama

arasindaki iliski nedir?

8-Her iki toplumda da aile ici sosyal destek ile kaygi arasindaki iliski

nedir?

9-Her iki toplumda da aile fertlerinin sayisiyla ile engelli cocuga duyulan

sosyal ilgi arasindaki iliski nedir?

10- Her iki toplumda da sosyal orgiitlenme ile sosyal sorunlari ¢6zme

arasindaki iliski nedir?
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11: Her iki toplumda da aile prestiji ile sosyal soyutlama arasinda iliski

vardir nedir?

12: Her iki toplumda da meslek tiirii ile engellilik sorunlarin1 yasama

arasindaki iliski nedir?

13: Her iki toplumda da esinden ayr1 olma ile engelilik sorunlarin

iistesinden gelme arasindaki iligki nedir?

14: Her iki toplumda da fenilketoniiri ¢cocuk sayisi ile engelilik sorunuyla

basetme arasindaki iliski nedir?

15- Her iki toplumda da engelli cocuga duyulan gelecek korkusuyla ile

engelli cocuga duyulan kaygi arasindaki iliski nedir?

16- Her iki toplumda da engellilere yonelik yapilan yasal diizenlemelerin

gelismisligi ile ¢coziim olanaklart arasindaki iligki nedir?

1.3. Arastirmamin Yontemi

Bilim, gercekler arasinda iliski kurmay1 amaglayan sistematik bir bilgi
biitiiniidiir. Evrende var olan, gozlenebilen ve deneye konu olabilen bir
olusumdur. iste, bilim amacma kavusmada, gercegi elde etmede bilimsel
yontemden yaralanir. Bilimi amacim gerceklestirmesini saglayan hedeflere
ulagmada izlenecek yollarin biitiinii bilimsel yontemdir. O halde, bilimsel yontem,

bilimsel bilgi edinme siireci olarak tanimlanabilir (Gokge, 1988:30).

Bu arastirmanin metodolojik yonelimi tamimlayici betimsel bir
aragtirmadir. Durum saptamasina ve olaylar arasindaki iligkileri aramaya
yoneliktir, arastirmay1 konuya iliskin herhangi bir iliskinin varlig1 veya yoklugu
istatistiksel olarak ortaya konulur. Sonra bulunan iligkilere dayanilarak gelecege
doniik "istatistiksel tahmin"lerin yaninda gozlenebilen yorumlar1 katmaktir.

(Seyidoglu, 2003.32) bulunulur.

Aragtirma kuramsal ve uygulamali olmak iizere iki kisimdan olusmaktadir.

Birinci kisimda, engelilikle ile ilgili literatiir taramasi1 yapilarak arastirmanin
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kuramsal ¢ercevesi olusturulmustur. ikinci kisimda ise arastirmanin gelistirilen bu

kuramsal ¢ercevesi iizerine uygulama yerlestirilmistir.

1.4. Evren ve Orneklem

Aragtirmanin 6rneklem grubunu; Polonya’daki Varsova, Gdanks ve
Poznan sehirlerindeki 20 tane fenilketoniirili aile ile Tiirkiye’deki Istanbul,
Ankara ve Sivas sehirlerinden 20 tane fenilketoniirili aile olmak iizere toplam 40
tane fenilketoniirili aile olusturmaktadir. Arastirmanin evreni Polonya ve Tiirkiye

olusturmaktadir.

1.5. Veri Toplama Teknigi

Veri toplama teknigi daha onceki bilimsel ¢aligmalardan yararlanilarak
hazirlanmistir. Verilerin toplanmasinda anket tekniginden yararlanilmistir. Veri
toplama araci olarak kullanilan goriisme formunun hazirlanmasinda sorularin
anlagilir, kolay cevaplanir ve kisa zamanda tamamlanabilir olmasina Ozen

gosterilmistir.

Aragtirmada ¢oktan secmeli, kapali uglu sorular ve agik uglu sorulardan
olmak iizere soru kagidi gelistirilerek kullanilmistir. Soru kagitlar1 engelilerin
sosyal durumlarina gore iceriklendirilmis, oncelikle bir grup engelli iizerinde 6n

deneme yapilmustir.
Soru kagidi su basliklar altinda olusmaktadir:

a. Genel-kisisel bilgiler: Demografik, gecim durumu, aile, cocuklar,

emeklilik ve giinliik yasama iliskin kisisel bilgilerdir.

b. Yasam bicimi ve niteligine iliskin bilgiler: Saglik durumlan, giinliik
etkinlikleri, fenilketoniirili ailenin c¢ocuklart ve cevre ile iliskileri, zaman

kullanimi, maddi durumu ile ilgili bilgiler ve egilimler.

c. Sosyal yasamindaki giicliiklerin diizeyleri: yasam doyumlari, ailesinden
ve yakinlarindan beklentileri ve tatmin diizeyleri, kamu kurum ve kuruluslarindan

beklentileri ve tatmin diizeyleri, engelilige kars1 tutumlar ile ilgili bilgi ve
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beklentileri olusturmaktadir. Engeliler ve aileleri engelliligi olgusal olmaktan ¢ok
algisal olarak yasamaktadirlar. Ornegin, bireyin saghik durumu iyi olsa dahi saglik

durumundan sikayetci olabilir.

Soru kagidinin uygulanmasi aragtirmaci tarafindan Temmuz-Agustos 2009
tarihleri arasinda miilakat teknigiyle gerceklestirilmistir ve bu yolla veri toplama

yoluna gidilmistir.
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IIL. BOLUM

BULGULAR VE YORUM

Bu boliimde, arastirma sonucunda elde edilen bulgular ve bu bulgulara
iligkin yorumlara yer verilmistir. Bulgular ve yorumlar dokuz baglik altinda
incelenmistir. Ik boliimde ornekleme iliskin genel bilgilerin bulgulari, ikinci
boliimde fenilketoniirili ailelerin sosyal cevresiyle olan iliskilerin bulgulari,
iicinci boliimde fenilketoniirili ailenin fenilketoniiri hastaligiyla ilgili bilgi
diizeyleri, bilgiyi elde etme bi¢imi, bilgi kaynagi, hastaligt nezaman
ogrendiklerine iliskin bulgulari, dordiincii bolimde ailenin ¢ocuga kars1 (endise,
suclama, tepkileri vb.) tutumlarina iliskin bulgular, besinci boliimde hastalig
¢ozme bicimlerine iliskin bulgular, altinci boliimde aile i¢i iligkilerin ne sekilde
etkiledigine iligkin bulgular, yedinci bolimde saglik kurumunun yeterliligi ve
saglik kurumundan memnun olma durumlarina iliskin bulgulara, sekizinci
boliimde ailenin diyet ile ilgili yasadiklarn zorluklara iliskin bulgular ve
dokuzuncu son boliimde ise devlet, sivil toplum oOrgiitleri ve sosyal giivenlik

kurumundan beklenti ve memnuniyetine iliskin bulgular yer almaktadir.

Ornekleme iliskin Genel Bilgiler

Bu boliimde ©meklem grubunun genel tanitimi amaciyla arastirmaya
katilan 6meklem grubunun genel bilgileri ya da demografik 6zellikleri olusturan
cinsiyet durumu, medeni durumu, yas dagilimi durumu, 6grenim durumu, es
Ogrenim durumu, gecim durumu ve sosyal giivenlik durumunu gosteren tablolara

yer verilmistir.

Polonyadaki fenilketoniirili aileler ile dil problemi, ailelere ulasacak bilgi
kaynagindaki problemler ve ayrica arastirma i¢in izin alma durumu vb. nedenlerle
ancak 20 aile ile goriisiilebilmistir. Arastirmanin dogru tespitleri i¢in zorunlu
olarak Tiirkiye’de aym sayida aile ile goriisiildii. Cilinkii esit sayida veri sayisi

konunun objektifligi acisindan 6nem arz ettigi diisiiniilmiistiir.
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Bu kisimda arastirma 6rnekleminin genel 6zelikleri verilmeye calisilmistir.

Engelli aileri ile yapilan arastirmada cinsiyetlerine gore dagiliminda genelde

kadinlarin sayis1 fazladir. Asagida tablo 1°’de goriildiigii gibi Polonya’daki

katilimec1 fenilketoniirili ailelerin cinsiyet dagilimi %70’ erkek, %30’u kadin

oldugunu, %65’i kadm, %35’1 erkek oldugunu goérmekteyiz. Arastirmanin

bulgularina gore her iki toplumda da cinsiyete gore kadin-erkek dagilimi

paralellik gostermektedir.

Cinsiyetine Gore Fenilketoniirili ailelerin Durumu

Tablo 1: Katilimci Fenilketoniiri’li Ailelerin Cinsiyet Durumlarinin Dagilimi

POLONYA’DAKI

TURKIYE’DEKI

CINSIYET SAYI YUZDE(%) SAYI YUZDE(%)
KADIN 14 %70 13 %65
ERKEK 6 %30 7 %35
TOPLAM 20 %100 20 %100

Tablo: 2 Katilimci Fenilketoniiri’li Ailelerin Yas Durumlari Dagilim
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goriigiilen  katilimcilarin

Polonya’dakilerin %?25°1 26-35 yas arasi, %65°1 36-45, %10’u ise 46-iizeri yas

grubundan olusmaktadir. Tiirkiye’de ise bu durum farklihik gostermektedir.

Katilimcilarin %10°u 18-25 yas araligi, %50°si 26-35 yas aralifi, %251 36-45

yas araligi, 46-iizeri yas grubundadir. Goriinen o ki, Tiirkiye’deki katilimcilar

geng ailelerden olugsmaktadir. Bu durum su sekilde acgiklanabilir. Egitim hayati,

sosyo-ekonomik farklilik ve kiiltiirel farkliliklardan dolay1 Polonya’daki ailelerin

Tiirkiye’deki ailelere oranla aile kurma yas1 araligi daha yiiksektir. Ulkemizde

fenilketoniirinin Polonya’dan daha fazla olmasinin bir nedeni de genc evliliklerin

coklugu bununla dogurganligin yiiksek olmasindan kaynaklanmaktadir. Baska bir

ifadeyle Tiirkiye’de saglik hizmetleri verilirken fenilketoniiri olgusu konusundaki

duyarlilik noksanlig1 da sonug iizerinde etkili olabilmektedir

Tablo 3: Katilimci Fenilketoniiri’li Ailelerin Medeni Durumlarinin Dagilimi

MEDENI DURUM POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
SAYI YUZDELIK(%) SAYI YUZDELIK(%)
POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
YAS DURUMLARI SAYI YUZDELIK(%) SAYI YUZDELIK(%)
18-25 0 0 2 %10
26-35 5 %025 10 %50
36-45 13 %65 5 %025
46-ve iistii 2 %10 3 9015
TOPLAM 20 %100 20 %100
EVLIYIM 19 %95 18 %90
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EVLiYIM AMA
AYRI
YASIYORUZ

BOSANMIS

DUL

%5

%10

TOPLAM

20

%100

20

%100

Tablo 3’te goriildiigii gibi katilimcilarin ¢ogunlugunun medeni durumu

evli olarak goriilmektedir. Polonya’daki katilimcilarin %951 evli , %5’i ise

duldur. Tiirkiye’de ise %90’n1 evli, %10’u ise duldur. Bu durum aile kurumunun

Oonemini koruduguyla agiklanabilecegi gibi calismanin Orneklemini olusturan

toplum kesiminin aile yapisi 6zelliklerinin siiriiyor olmasiyla da agiklanabilir.

Tablo 4: Katilime1 Fenilketoniiri’li Ailelerin Akrabalik Durumlarinin Dagilimi

ESLERIN POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
AKRABALIK SAYI YUZDELIK(%) SAYI YUZDELIK(%)
DURUMU
YAKIN 2 %10 4 %20
AKRABAM
UZAKTAN 3 %15 8 %40
AKRABAM
HICBIR 15 %75 8 %40
AKRABALIGIMIZ
YOK
TOPLAM 20 %100 20 %100

Tablo 4’te goriildiigii gibi her iki toplumda Onemli sayilabilecek

farkliliklar gbzlenmistir. Polonya’daki katilimcilarin %10’u yakin akraba, %15’i

uzaktan akraba,

%75’1 ise hicbir akrabaligi olmayan yamitim1 vermistir.

Tiirkiye’deki katilimeilarin %20’si yakin akraba, %40’1 uzaktan akraba, %40’1 ise
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hicbir akrabalik iligkisi belirtmemistir. Bu oranlarin farkliligi iki durumda etkisini
gostermektedir. Birincisi Tiirkiye’deki katilimcilarin ¢ogu akrabalik sistemini
onemsedigi ortaya cikmakta ancak Polonya’daki katilimcilar ise akrabalik
sistemini onemsemedikleri ancak daha ¢ok kentlesme ile birlikte gelen geleneksel
aile gevresinin disinda evliliklerin yasandigim ortaya koymaktadir. ikinci olarak
akraba evliliginin fenilketoniiri hastaliginda O6nemli bir neden oldugundan ve
akraba evliliklerinde daha sik oldugundan her iki toplumda bu degerlerin ¢ikmasi
normal goriilmektedir. Goriiyoruz ki, Polonya ve Tiirkiye’de akraba evliligi
calismamiza dahil olanlar icinde yilizde 10-20 gibi bir sayilsal veriyle karsimiza
cikmaktadir. Akraba evliliklerinin engellilige etkisi gozetildiginde her toplumda

bir birine yakin sonuglarin ¢ikmasi anlamlhidir.

Tablo 5: Katilimci Fenilketoniiri’li Ailelerin Meslek Dagilimi

MESLEK POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
SAYI YUZDELIK(%) SAYI YUZDELIK(%)
KADIN | ERKEK | KADIN | ERKEK | KADIN | ERKEK | KADIN | ERKEK
issiz - 1 - 5 - - - -
EV HANIMI 7 - 35 - 19 - 95 -
EMEKLI 2 1 10 5 - 1 - 5
CIFTCI - - - - - 3 - 15
MEMUR - - - - - 2 - 10
ISCi - 3 - 15 1 9 5 45
UZMAN 11 10 55 50 - - - -
YOVMIYELI
IS ADAMI - 3 - 15 - - - -
SERBEST - 2 - 10 - 5 - 25
MESLEK
TOPLAM 20 20 100 100 20 20 100 100
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Tablo (5)’te goriildiigii gibi Polonya’daki katilimc1 kadinlarin %35°1 ev
hanimi ,%10’u emekli, %15°1 is¢i, % 55’1 uzman, katilimci erkeklerin %5’1 issiz,
%51 emekli, %50’si uzman, %151 is adami, %10’u ise serbest meslekte
goriilmektedir. Tiirkiye’deki katilmeci1 kadinlarin %95°i ev hamimi, %5’1 is¢i
erkeklerin ise %51 is¢i, % 15’1 ¢iftgi, %10’u memur, %45°1 is¢i, %251 de serbest
bir meslekte calistig1 gorillmektedir. Her iki toplum arasinda kadinin ve erkegin is
hayatindaki yeri hakkinda ©nemli farkhiliklar g&zlenmektedir. Polonya’daki
kadinlarin daha ¢ok is yasaminda olmalar1 ve belli ekonomik diizeyde maddi
kazang saglamalar1 biiyiik sosyo-ekonomik avantaj saglamaktadir. Bununla hem
kendi sorunlarimi ¢6zmede sosyal destek saglayabilmeleri hem de fenilketoniirili
cocuguyla ilgili bakim masraflarin1 karsilamas1 acisindan Onemlidir. Aymi
zamanda Polonya’daki katilimec1 erkelerin ¢cogunlugu bu saydigimiz avantajlara
sahip ancak Tirkiye’de yapilan arastirmalar gosteriyor ki engelli ¢cocuga sahip
kadinlarin biiyiik oranda ev hanimidir. Bunun yaninda erkeklerin de genelde agir
islerde ya da marjinal agidan sosyal verimliligi disiik islerde ¢alistiklarini
gostermektedir. Maddi sikintilar1 olan bir ailedeki ¢ocugun yasami ve bakimi da
oldukc¢a sikintili olacak ve aile biiyiik bir psiko-sosyal stres altina girecektir. Son
yillarda Tiirkiye’de yenilenen oziirliiler yasasiyla birlikte herhangi bir sosyal
giivenlik kurumuna bagli olmayan engelli cocuga sahip annelere devlet tarafindan
evde bakim adi altinda engellinin masraflarin1 karsilamak i¢in sosyal hizmet

yardimi yapilmaktadir.

Tablo 6: Katilimci Fenilketoniiri’li Ailelerin Meslek Dagilimi

EGITIM DURUMU POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
SAYI YUZDELIK(%) SAYI YUZDELIK(%)
KADIN | ERKEK | KADIN | ERKEK | KADIN | ERKEK | KADIN | ERKEK
OKkur yazar degil - - - - 5 2 %25 %10

ilkokul terk - - - - 4 - %20
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ilkokul mezunu

%5

%05

5 %025

%25

Ortaokul mezunu

%20

3 %5

%15

Lise mezunu

14

12

%70

%60

6 %25

%30

Universite
mezunu

%15

%05

%20

Y .lisans/doktora

%10

Tablo(6)’da goriildiigii gibi Polonya’daki katilme1 kadmlarin %51
ilkokul mezunu, %70’1 lise mezunu, %15°’1 iiniversite mezunu, %10’u ise
y.lisans/doktora mezunu, katilimci erkelerin %5 ilkokul, %20’si ortaokul, %601
lise mezunu oldugu goriilmektedir. Tiirkiye’de ise katilimci kadinlarin %25
okuryazar olmayan, %20 ilkokul terk, %25 ilkokul mezunu,%5’i ortaokul
mezunu, %25 lise mezunu, erkelerin ise %10’u okuryazar degil, %25 ilkokul
mezunu, 15’1 ortaokul mezunu, %30 lise mezunu,%?20 tiniversite mezunu olarak
goriilmektedir. Her iki toplum arasinda kadinin ve erkegin egitim hayatindaki yeri
hakkinda o©nemli farkliliklar gézlenmektedir. Polonya’daki kadinin ve erkegin
egitim birbirine yakin iken Tiirkiye’de bu fark oldukca yiiksek goriinmektedir.
Bunun nedeni kadinin sosyal hayatta dar bir alana konulmasi ve erkek gibi egitim
ve Ogretim hakkim1 verilmemesidir. Bununla beraber egitim olanaklarindan
yaralanmig ve belli diizeye gelmis anne ebeveynler sorunlarla bas etme seviyeleri
egitim diizeyi diisiik olan ailelere gore daha yiiksektir. Denilebilir ki, egitim
seviyesi arttikca ailelerin/kadinlarin yasadiklar1 sosyal sorunlarla bas etme

olanaklar1 artmaktadir.

Tablo 7: Katilimci Fenilketoniiri’li Ailelerin Aylik Gelirlerinin Dagilimi

AYLIK GELIiR POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI

SAYI YUZDE(%) SAYI

YUZDE(%)

250-750 TL - - 13

%65
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751-1250 TL 1 %5 2 %10
1251-1750 TL 8 %40 1 %5
1751-2250 TL 3 %15 1 %5
2251-2750 TL 3 %15 3 %15
2751-3250 TL 2 %10 - -
3251-3750 TL 2 %10 - -
3751-4250 TL 1 %5 - -
4251-4750 TL 0 0 - -
TOPLAM 20 %100 %20 100

Tablo(7)’de goriildiigii gibi Polonya’daki katilimci ailelerin %5°1 751-
1250 TL, %401 1251-1750 TL, %15 1751-2250 TL, %15°i 2251-2750 TL,
%10’u 2751-3250 TL, %10’u 3251-3750 TL, %5°1 de 3751-4250 TL aras1 aylik
gelire sahiptir. Tiirkiye’de ise katilimeilarin %65°1 250-750 TL Arasi, %10 751-
1250 TL, %5 1251-1750 TL,%5’1  1751-2250 TL ve %15 ise 2251-2750 TL
aras1 aylik gelire sahiptir. Bu veriler gosteriyor ki Polonya’daki katilimcr ailelerin
Tiirkiye’ye oranla ekonomik bakimdan durumlari oldukca yiiksek goriinmektedir.
Dolayisiyla bu iilkede fenilketoniirli ¢ocuga sahip ailelerin bu hastalikla

miicadelesi kolay olmas1 beklenmektedir.

Tablo 8: Katilimci Fenilketoniiri’li Ailelerin Fenilketoniir’li Cocuga Harcanan
Para Miktarina Gore Dagilimi

HARCANAN POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
PARA . ~
MIKTARI SAYI YUZDE (%) SAYI YUZDE(%)
50-250 TL 4 %20 13 %65
arasi
251-500 TL 5 %25 5 %25
arasi
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501-750 TL 7 %35 1 %5
arasi
751-1000 ve 4 %20 1 %5
iistii TL
TOPLAM 20 %100 20 %100

Tablo (8)’de gosterilen Polonya’daki katilimci fenilketoniiri ailesinin
%?20’si 50-250 TL, %25°1 251-500 TL, %35°1 501-750’1, %20’si ise 751-1000 TL
aras1  fenilketoniirili ¢ocuga harcama yaptig1 goriilmektedir. Tiirkiye’deki
febilketoniiri ailesinin %65°1 50-250, %25°1 251-500, %5°1 501-750, %5°1 ise 751-
1000 fenilketoniirili cocuga harcandigi goriilmektedir. Bunlar gosteriyor ki
ekonomik diizeyi ne kadar yiiksek olursa ¢ocuga harcanan miktarda o kadar
yiikselmektedir. Ciinkii aylik gelir tablosunda (tablo8) Polonya’daki ailelerin
gelirlerinin Tiirkiye’dekine oranla yiiksek oldugu goriilmiistiir. Bundan dolay1 ona
paralel olarak cocugun bakimi ve diyet iiriinlerinin karsilanmasi vb.harcamalarin
yiikksek tutuldugu goriilmektedir. Ailenin kendi c¢ocuguna imkanlarnin iyi
olmasindan dolayr ¢ocuguna bakimin olumlu olmasi ailenin bu hastaliktan
kaynakli sorunlardan etkilenmeme diizeyi oldukca yiiksektir. Gelir durumu

ailelerin yasadiklar bu tiir sorunlarla miicadelede 6nemli bir giivenlik unsurudur.

Tablo 9: Katilime1 Fenilketoniiri’li Ailelerin Yerlesim Yerine Gore Dagilimi

YERLESIM YERIi POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
SAYI YUZDE(%) SAYI YUZDE(%)
KOY 4 %20 7 %35
ILCE 5 %25 3 %15
SEHIR 7 %35 8 %40
METROPOL 4 %20 2 %10
TOPLAM 20 %100 20 %100
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Tablo(9)da gosterilen Polonya’daki katilimei fenilketoniiri ailesinin
%20’si  koy, %25’1 ilge, %35 sehir, %20°si ise metropolde yasamin
siirdiirmektedir. Tiirkiye’deki fenilketoniirili ailelerin %35 kdy, %15 ilge, %401
sehir, %10 ise metropollerde yasamim siirdiirmektedirler. Rastgele secilen
orneklem grubunda yaklasik degerler ¢iktigi gézlenmektedir. Ama Tiirkiye’deki
katilimec1 aileler kirsal alanda yogunluk gostermekte ve bundan dolay1
fenilketoniiri rahatsizligindan kaynaklanan sorunlar1i ¢6zmede Polonya’daki
fenilektoniiri aileleri kadar olanaklardan yararlanamadiklarimi soyleyebiliriz. Ya
da kentsel olanaklarin, sorun alanlanyla ilgili orgiitlii sivil miicadeleyi getirmesi

acisindan bu tiir ailelere sagladigi kolayliklarin tizerinde durulmasi gerektigidir.

Tablo 10: Katilimci Fenilketoniiri’li Ailelerin  Yasadilar1 Evin Kime Ait
Olduguna Gore Dagilimi

YASADIKLART POLONYA’DAKI TURKIiYE’DEKI
YERIN KIME AIT SAYI YUZDE(%) SAYI YUZDE(%)
OLDUGU
KENDIMIZIN 11 %55 9 %45
KIRA 2 %10 9 %45
AILE 5 %25 2 %10
YAKINLARINI
N
BASKA 2 %10 - -
TOPLAM 20 %100 20 %100
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Tablo(10)da gosterildigi gibi Polonya’daki  katilimci fenilketondirili
ailelerin %355’1 evlerinin kendilerine, %10’ unun kira, %25’inin aile yakinlarina ait
oldugunu goérmekteyiz. Goriismeli anket oldugundan %10’luk kesimde lojman vb.
yerlerde kaldigi bilinmektedir. Tiirkiye’deki katilimci fenilketoniirili ailelerin
%451 yasadiklart evin kendilerine, %45°i kira, %10’u ise aile yakinlariin
oldugunu gérmekteyiz. Polonya’daki ailelerin ev sorunun ¢ok az oldugunu bunun
yaninda Tiirkiye’deki ailelerin hastalikla miicadelenin yaninda birde ev sahibi
olma problemi yasadiklarim gormekteyiz. Kuskusuz sosyal sorun yasayan aile
gruplarma sosyal konut sunulmast ya da barinma giderleri altinda sosyal
yardimlarla asgari diizeyde desteklenmesi engelli aileler i¢cin onemli sosyal destek

alan1 olmaktadir.

Tablo 11: Katilimci1 Fenilketoniiri’li Ailelerin Kimlerle Beraber Yasadilarina
Gore Dagilimi

KIMINLE BERABER POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
YASADIKLARI ) )
SAYI YUZDE(%) SAYI YUZDE(%)
SADECE 5 %325 1 %5
COCUKLARIYLA
ESI VE 10 %50 12 %60
COCULARIYLA
ES-COCUK VE 2 %10 7 %35
ERKEGIN ANNE-
BABASIYLA
ES-COCUK VE 3 %15 - -
KADININ ANNE-
BABASIYLA
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Tablo(11)te gosterilen katilimc1 fenilketoniiri ailelerin %25’ yalniz
cocuklariyla, %50’si esi ve ¢ocuklariyla, % 10’u esi, ¢cocuklar1 ve kocasinin anne
ve babasiyla, %151 ise es, ¢ocuk ve kadinin anne ve babasiyla beraber yasadigini
gormekteyiz. Tiirkiye’deki katilimci fenilketoniirili ailelerin %35 ¢ocuklariyla,
%601 esi ve cocuklartyla,%35’1 es, cocuk ve kocasinin anne ve babasiyla beraber
yasadigimi gormekteyiz. Polonya’daki aileler genelde cekirdek aile yapisinda
olduklarindan aile i¢i dayanigsma zayiftir bu ragmen Tiirkiye’ de aile baglarinin
giiclii olmas1 ataerkil yap1 tiimiiyle ¢oziilmemis ve bu yapidan dolay1 aile igi
sosyal dayanigsma kendini korumustur. Yapilan goriismeli ankette bazen aile
biiyliklerinin ¢ocugun anne babasindan gizli ¢ocuga sefkat amacgli diyetinin
aksamasini ve ona zararli olacak yiyecekleri almasi sikinti yarattigini aileler
belirtmistir. Ote yandan olumlu yani ise ¢ocugun bakiminda aileye yardimci
olduklart icin 6nemli bir sosyal destek araci olduklarini da sdylemektedirler.
Kuskusuz aile yapilarmin niteligi yasadiklar1 sosyal sorunlarla miicadelede sosyal
destek olanaklar1 agisindan 6nemsenmesi gereken konularin bagindadir. Hele
Tiirkiye gibi sosyal devletin tam anlamiyla kurumsallagmadig iilkelerde bu durum

daha bir 6nemlidir.

Tablo 12: Katilimci Fenilketoniiri’li Ailelerin Sahip Oldugu Fenilketoniirili
Cocuk Sayisina Gore Dagilimi

FENILKETONUR POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
ILi COCUK i} “
SAYISI SAYI YUZDE(%) SAYI YUZDE(%)
1 16 %80 17 %75
2 4 %20 3 %25
3 - - - -
4 - - - -
TOPLAM 20 %100 20 %100

Tablo(12)te gosterildigi gibi Polonya’daki katilimer fenilketoniirili %80°1
1, %20’si ise 2 fenilketoniirili cocuga sahip oldugunu goérmekteyiz. Tiirkiye’deki
katilimec1 fenilketoniirili ailelerin %751 1, %25 ise 2 ¢ocuga sahiptir. Her iki
toplumda da fenilketoniirili ¢ocuk sayis1 paralellik gostermektedir. Ancak
fenilketoniirili ¢ocuga sahip ailenin fenilketoniirili olmayan ¢ocuk sayisinin fazla

olmasi bu sorunun dikkate alinmadigi anlamina gelmekte ve yeni hastalikl
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bireyleri diinyaya getirme riski oldukca fazla goriinmektedir. Tiirkiye’deki aileler
Polonya’dakilerine gore daha ¢ok ¢ocuklu olduklarindan bu risk oldukga fazladir.
Cok cocuklu aileye sahip olmak cocuklara sunulan olanaklarin daralmasi

acisindan da onemli sorunlar getirmektedir.

Tablo 13: Katilimc1 Fenilketoniiri’li Ailelerin Sahip Oldugu Fenilketoniirili
Birinci Cocugun Yasina Gore Dagilimi

FENILKETONU POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
RiLi COCUGUN _ _
YASI SAYI YUZDE(%) SAYI YUZDE(%)
1.Co. 2. Co. 1.Co. 2.Co 1. Co | 2.Co. 1.Co 2.Co
0-4 - 1 0 %25 6 - %30 0
59 7 - %35 0 5 1 %25 | %50
10-14 8 2 %40 %50 6 %30 0
15-19 2 - %10 0 1 1 %5 | %50
20-24 - 1 0 %25 2 - %10 -
25-29 1 - %5 0 - - - -
30-34 - 0 - - -
35 VE USTU 2 %10 - - -
YAS
TOPLAM 20 %100 20 %100

Tablo(13)te gosterildigi gibi Polonya’daki katilimecr fenilketoniirili
ailelerin fenilketoniirili birinci ¢ocuklarinin %35°1 5-9, %40’1 10-14,%10’u 15-19,
%5°1 25-29,%10’u 35 iistii, fenilketoniirili ikinci ¢ocuklarinin %25 1 %50’si 10-
14 %25  20-24 goriilmektedir. Genel olarak her iki iilkedeki katilimei
fenilketoniiri ailelerinin ¢ocuklar1 6-15 yas arasindadir. Yas ile sosyal dislanma
(tablo16) arasinda iligki oldugunu gormekteyiz. Tiirkiye’deki katilimer ailelerin
cocuklarinin yas olarak biiylik olmasi ebeveynlerin onlarin toplum tarafindan
dislandig1 yiizdesi birbirine yakindir. Ayrica yas1 biiyiik ¢ocuklar kendi diyetini
uygulayacagi i¢in aile bu konudaki sikintiyr diismedikleri aileler tarafindan
sOylenmektedir. Engelli bir aile bireyine sahip olmak aile agisindan ¢ocugu
benimsemek ve toplum icinde benimsenmek acgisindan bir takim zorluklari
beraberinde getirmektedir. Asilmasi gereken bu siirecler cesitli destek

mekanizmalartyla olumlu yonde desteklenebilmektedir.
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Tablo 14: Katilimci Fenilketoniiri’li Ailenin Fenilketoniirili Cocugunun Toplum
Tarafindan Dislandig1 Diisiincesinin Derecesine Gére Dagilimi

COCUGUN TOPLUM POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
TARAFINDAN DISLANDIGI i} i}
DUSUNCESI SAYI YUZDE (%) SAYI YUZDE(%)

KESINLIKLE EVET 2 %10 3 %015
EVET 2 %10 4 %20

NE EVET NE HAYIR 2 %10 1 %5
HAYIR 11 9055 10 %350

KESINLIKLE HAYIR %10 1 %5

BiLMiIYORUM 1 %5 1 %5
TOPLAM 20 %100 20 90100

Tablo(14)’te  gosterildigi

gibi Polonya’daki katilimc1 fenilketoniirili

ailelerin ¢ocugunuzun toplum tarafindan diglandigini diisiiniiyor musunuz yanitina
, %10’u kesinlikle evet, %10’u evet, %10’u ne evet ne hayir, %55 hayir, %10’u
kesinlikle hayir, %5’i ise bilmiyorum yaniti vermistir. Tiirkiye’deki katilimci
fenilketoniirili aileler bu soruya, %15°1 kesinlikle evet , %20’si evet, %5’i ne evet
ne hayir, %50’si hayir, %5’1 ise kesinlikle hayir yaniti verdigini gérmekteyiz. Her
iki toplumda da genel olarak toplum tarafindan dislanmadigini diisiinseler bile ge¢
teshis konulan ¢ocugun yas ilerledikce sosyal alandan izole edildigi ya da aileleri
tarafindan eve hapsedildikleri gozlemlerimiz sonucunda elde edilmistir. Ailelerin
bu sorun alaninda gosterdikleri tiim cabalar cocuklarin baskalaria gereksinim
duyacak seviyede olmalar acisindan “sosyal dislanmay1” da beraberinde

getirmektedir. Bu sosyolojik durum engelliligin dogasinda vardir.

Tablo 15: Katilimc1 Fenilketoniiri’li Ailelerin Cocuguna Ne
Konulduguna Gore Dagilimi

Zaman Teshis

FENILKETONURILI BIRINCi POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
COCUGA NE ZAMAN TESHIS ) ]
KONULDUGU SAYI YUZDE(%) SAYI YUZDE(%)
DOGDUKTAN HEMEN 3 %15 1 %5
SONRA
2-3 HAFTALIK 15 %75 5 %25
1-2 AYLIK 1 %5 %20
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3-5 AYLIK - - 6 %30
1YAS - - 2 %10
2YAS - - 1 %5
3YAS 1 %5 - -

3 VE UZERI - - 2 %10
TOPLAM 20 %100 20 %100

Tablo(15)de gosterildigi gibi Polonya’daki katilime1 fenilketoniiri ailelerin
cocuklarinin %15 dogduktan hemen sonra, %751 2-3 haftalik iken, %5’1 1-2 aylik
iken, %5 ise 3 yasinda iken teshis konulmustur. Tiirkiye’deki katilimct
fenilketoniiri ailelerin ¢ocuklarmin %35°i dogduktan hemen sonra, %25’i 2-3
haftalik iken, %20’si 1-2 aylik iken, %30’u 3-5 aylikken, %10’u 1 yasinda iken,
%10 ise 3 yas ve iizerinde iken teshis konulmustur. Bu durum her iki toplumun
saglik hizmetlerinin yeterliligi ortaya koymaktadir. Polonya’daki ailelerin
cocuklarinin ¢ogunlugu erken teshisle tedavileri miimkiin iken Tiirkiye’deki
aileler bu konuda olduk¢a sikinti yasadiklar1 goriilmektedir. Ayrica tablo(18)de
saglik kurumunun yeterliligi 6l¢mek icin verilen yanitlar erken tani/teshis konulan
Polonya’daki aileler yeterli olduklarimi diisiiniirken, Tiirkiye’deki aileler saglik
kurumunun c¢ok yetersiz oldugundan yakinmaktadirlar. Her iki verilerin

birbirileriyle paralellik gosterdigini gormekteyiz.

Tablo 16: Katilimci Fenilketoniiri’li Ailenin Fenilketoniiri Hastaligiyla Miicadele
De Saglik Kurumlarim Yeterliligi Hakkindaki Diisiincelerine Gore Dagilimi

HASTALIKTA MUCADELEDE POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
SAGLIK KURUMLARI _ )
YETERLIiMi SAYI YUZDE (%) SAYI | YUZDE(%)

KESINLIiKLE EVET 2 %10 1 %5
EVET 9 9045 1 %05

NE EVET NE HAYIR 5 %25 3 %15
HAYIR 3 P15 5 %25

KESINLIKLE HAYIR - - 10 %50

BILMiYORUM 1 %5 - -
TOPLAM 20 %100 20 %100
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Tablo(16)’da gosterildigi gibi Polonya’daki katilimc1 fenilketondirili
ailelerin saghik kurumunun yeterliligiyle ilgili soruya %10’u kesinlikle evet,
%45°1 evet, %25°1i ne evet ne hayir, %15’1 hayir, %5’, ise bilmiyorum yanitini
verdigi gormekteyiz. Tiirkiye’deki katilimec1 fenilketoniirili ailelerin bu soruya
%5°1 kesinlikle evet, %5’ evet,%15’1 ne evet ne hayir, %25’i hayir, %50’si
kesinlikle hayir yamtim1 verdigini gormekteyiz. Polonya’daki ailelerin saglik
kurumunun yeterli oldugunu diisiiniirken, Tiirkiye’deki aileler ¢ok yetersiz

oldugunu diisiindiiklerini gérmekteyiz.
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Tablo 17 Katilimci Fenilketoniiri’li Ailelerin Cocuguna Teshis Konuldugu Zaman
Tepkisinin Ne Olduguna Gére Dagilimi

EBEVEYNLERIN TEPKILERIi POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
SAYI YUZDE(%) SAYI YUZDE(%)
KABULLENME 2 %10 1 %5
VICDAN AZABI DUYMA 4 %20 2 %10
SUCLAMA 2 %10 - -
TEVEKKUL - - 2 %10
KAYGI 1 %5 4 %20
SABIR - - 3 %15
KORKU 8 %40 3 %15
KABULENMEME 3 %15 5 %325
TOPLAM 20 %100 20 %100

Tablo(17) de gosterildigi gibi Polonya’daki katilimci ailelerin ¢ocuguna
teshis konuldugunda tepkilerinin %10’u kabullenme,%20’si vicdan azabi duyma,
%10’u suclama, %5 kaygi, %55°i korku oldugunu gormekteyiz. Tiirkiye’deki
katilimci ailelerin %35°1 kabullenme, %10’u vicdan azab1 duyma, %10’u tevekkiil,
%20’s1 kaygt, %15’si sabir, %15°si korku, %25 ise bagka oldugunu gérmekteyiz.
Polonya’daki aileler genelde ilk tepkileri korku seklinde oldugu goriilmekte,
Tiirkiye’dekiler ise genellikle baska tepkiler oldugunu gormekteyiz. Baska adl
secenegin kabullenmeme tepkisini oldugu yazilan yamtlarda verilmistir. Tablo
(20)’de katilimct fenilketoniirili ailelerin dindarlik boyutunu olcen sorularda
Polonya’daki katilimcilar % 45’nin dindar olmasina ragmen tevekiil se¢enegine
hi¢c kimse yanit vermemistir. Ancak Tiirkiye’deki katilimcr aileler ¢ok azi1 dindar
olmasina ragmen tevekill yanitini %10 vermistir. Bu gosteriyor ki iki toplum
arasinda dindarlikla hastaliga verilen tepki arasinda toplumsal farkliliklar

oldugunu goérmekteyiz.
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Tablo 18: Katilimc1 Fenilketoniiri’li Ailelerin Dini Inan¢ Ve Tutumlarina Gore

Dagilimi
DIiNi INANC VE TUTUM POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
SAYI YUZDE(%) SAYI YUZDE(%)
OLDUKCA DINDAR 9 %45 4 %20
DINDAR FAKAT 8 %40 13 %65
PRATIiGi OLMAYAN
DEIST 3 %15 3 %15
ATEIST - - - -
TOPLAM 20 %100 20 %100

Tablo (18)’de gosterildigi gibi Polonya’daki katilimci fenilketoniirili

ailelerin %45°1 oldukca dindar, %40’1 dindar fakat pratigi olmayan,%15°1 deist

oldugu goriilmektedir. Tiirkiye’deki katilimc1 fenilketoniirili ailelerin %20’si

dindar, %65°1 dindar fakat pratigi olmayan, %15’i deist oldugunu gormekteyiz.

Tablo 19: Katilimc1 Fenilketoniiri’li Ailelerin Fenilketoniiri’li Hastaligindan

Dolay1 Sikinti Yasadiklarinda

Gore Dagilimi

En Cok Kimden/Kimlerden Yardim Almasina

YARDIM ALINAN POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
SAYI YUZDE(%) SAYI YUZDE(%)
HiCKiIMSEDEN 5 %25 10 %50
ESIMDEN 6 %30 3 %15
PKU AiLE DERNEGINDEN 5 %25 - -
ARKADASLARIMDAN 2 %10 3 9015
DOKTORLARDAN 1 %5 1 905
BASKA 1 905 3 9015
TOPLAM 20 %100 20 %100
Tablo(19)’da gosterildigi gibi Polonya’daki katilmc1 fenilketoniiri

ailelerin hastalikla ilgili bir sorun/sikint1 yasadiklarda %25°i hickimseden,%30’u

esinden, %30’u PKU derneginden, %10’u arkadaslarindan, %5’u doktorlardan,
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%5°1 ise baska birinden yardim aldigi goriilmektedir. Tiirkiye’deki katilimei
fenilketoniirili  ailenin %50’si  hickimseden,%15’1  esimden,% 15°1
arkadaglarindan,%5’i doktorlardan, %15’ise baska oldugunu gormekteyiz. Her iki
toplumda da katilimcilarin sosyal olarak yalmiz olduklarini séyleyebiliriz. Ancak
aile ici destek farkliik  gostermektedir.  Polonya’daki  katilimcilar
Tiirkiye’dekilerine oranla eslerinden daha fazla destek gormektedir. Tiirkiye’deki
katilimcilarda baska seceneginde belirtikleri iizere kendisinin veya esinin aile
biiyiiklerinden destek aldiklarini sdylemislerdir. Bu ragmen bu hastaliktan dogan
stres ortaminda ailenin yalmzlik i¢inde kalmasi aileyi biiyiikk sorunlara

gotlirecegini sdyleyebiliriz.

Tablo 20: Katilimci Fenilketoniiri’li Ailelerin Fenilketoniirili Cocugunun Devam
Ettigi Egitim Kurumuna Goére Dagilimi

EGITIiM ALDIGI POLONYA’DAKI TURKIYE’DE
KURUM i} ]
SAYI YUZDE(%) SAYI YUZDE(%)
ILKOGRETIM 10 %50 6 %30
REHABILITASYON 3 %15 3 %15
MERKEZIi
KOLEJ 1 %5 1 %5
ANA SINIF/KRES 1 %5 2 %10
HiCBIiR EGITIiM 1 %5 4 %20
KURUMUNA
GITMIiYOR
BASKA 4 %20 4 %20
TOPLAM 20 %100 20 %100

Tablo( 20) de gosterildigi gibi Polonya’daki katilimi fenilketoniirili ailenin
cocuklarinin %50’si ilkogretim,%15°1 rehabilitasyon merkezi,%5 kolej, %5’i ana
smif/kres, %5’1 egitim kurumuna gitmiyor,%20’si ise baska bir yerde egitim
aldigim gormekteyiz. Tiirkiye’de ise %30’u ilkdgretim, %15°1i rehabilitasyon
merkezine, %5’i kolej, %10’u ana smf/kres, %20’si hicbir egitim kurumuna
gitmiyor oldugunu gormekteyiz. Her iki toplumda fenilketoniirili cocugun
egitiminde farkliliklar gbze carpmaktadir. Erken teshis imkani1 olan Polonya’daki

ailelerin ¢ocuklarinin  %50’si normal okula gitmektedir. Bunun yaninda
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goriisgmede soyledikleri baska seceneginde ailelerin evinde ©zel olarak egitim
verildigini sOylemislerdir. Tiirkiye’de erken teshis gec konuldugundan
fenilketoniirili ¢ocuklarin ¢ogu ya herhangi bir egitim kurumuna gitmiyor veya
rehabilitasyon merkezlerine %30’u da ilkdgretime devam etmektedir. Goriiliiyor
ki hem teshis acisindan hem de engellilere verilen hizmetlerin yeterliligi acisindan

iki toplum arasinda énemli farkliliklar bulunmaktadir.

Tablo 21: Katilimc1 Fenilketoniiri’li Ailelerin Hangi Sosyal Giivenlik Kurumuna
Bagli Olduklarina Gore Dagilimi

BAGLI BULUNDUGU SOSYAL POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
GUVENLIK KURUMU ] _
SAYI YUZDE(%) SAYI YUZDE(%)
SGK 7 %35 5 %25
(UBEZPIECZALNIE)

SADECE YESIL KART(ZUS) 4 %20 12 %60
OZEL SIGORTA 4 %20 - -

YOK - - 3 %15
BASKA 5 %25 - -

TOPLAM 20 %100 20 %100

Tablo(21)’te Polonya’daki katilimci1 fenilketoniirili ailelerin sosyal
giivenlik dagilimma baktigimizda bunlarin ¢ogunun %35 (UBEZPIECZALNIE)
bizdeki benzerlik gosteren SGK’ya, %20’si (ZUS) bizdeki benzeri yesil karta,
%20’si 0zel sigortaya bagli oldugunu gormekteyiz. Ayrica %25°i baska
secenegini isaretleyenlerin ¢alistiklari sirkete ait sosyal giivenliklerinin oldugunu
ifade etmislerdir. Tiirkiye’deki katilimc1 fenilketoniirili ailelerin cogunun %60’1
yesil karttan, %25’i SGK’dan yararlanmaktadir. %15’nmin sosyal ve giivenlik

hakkindan mahrum oldugunu gérmekteyiz.

Arastirma da dikkat ¢eken bulgu Tiirkiye’deki katilimcilarin %60’lik bir
oranla yesil karttan yararlananlarin fazla olusudur. Yesil karttan yaralananlarin
fazla olusu Tiirkiye’deki katilimcilarin sosyo-ekonomik ve sosyo-kiiltiirel
yapisinin diigiik oldugunu ortaya koymaktadir. Dikkat ¢eken bir diger bulgu ise

Polonya’daki katilimci ailelerin %25°nin c¢alistiklar1 sirkettin sosyal giivenlik
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hakkim1 verdigi ve bunun devletten haric 6zel sirketlerde de verildigi ortaya

cikarmaktadir

Tablo 22: Katilimc1 Fenilketoniiri’li Ailelerin Bagli Bulunduklart Sosyal
Giivenlik Kurumdan Memnun Olma Derecesine Goére Dagilimi

SGK’YA OLAN MEMNUNIYET POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
DERECESI ) )
SAYI YUZDE (%) SAYI YUZDE(%)
COK MEMNUN - - - -
MEMNUN 2 %10 6 %30
MEMNUN DEGIL 13 %65 7 %35
HiC MEMNUN DEGIL 2 %10 5 %25
HiCBIR FiKRiM YOK 3 %15 2 %10
TOPLAM 20 100 20 %100

Tablo(22)de baktigimizda Polonya’daki katilimci fenilketoniirili ailelerin
bagh bulunduklar sosyal kurumundan %10’u ¢cok memnun, %65°’i memnun degil,
9%10’u hic memnun degil olarak belirtmisler bunun yani sira %15 baska diye
belirten katilimci aileler fikir belirtmemislerdir. Tiirkiye’deki katilimci aileler
sosyal giivenlik memnuniyetlerine baktigimizda ise %30’u memnun, %35’i
memnun degil, %25’1 hi¢c memnun olmadiklarin1 belirtmis ve baska secenegini
%10’u belirtirken herhangi bir ifade kullanmamislardir. Edinilen bulgulara

baktigimizda memnun olmama durumunun yiiksek oldugu agiktir.

Her iki toplumdaki katilimcilarin bagli bulunduklart sosyal giivenlik
kurumundan memnun olmadiklarin1 goérmekteyiz. Bu da sosyal devletin

fenilketoniirili ailelere yonelik desteginin az oldugunu gostermektedir.




Tablo 23: Katilimci

Fenilketoniiri’li

Ogrenildigi Zamana Gore Dagilimi

Ailenin Fenilketoniiri
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Hastaliginin

HASTALIGIN OGRENILDIGI

POLONYA’DAKI

TURKIYE’DEKI

ZAMAN " )
SAYI YUZDE (%) SAYI YUZDE(%)
TESHIS KONULDUGUNDA 12 %60 19 %95
PKU AiLE DERNEGINDEN 5 %25 - -
EGiTiMi TAMAMLAMA 3 %15 1 %5
SURECINDE
SAGLIK KURUMUNUN - - - -
ETKINLiGININDE
NiKAH iSLEMLERi - - - -
SIRASINDA
TOPLAM 20 %100 20 %100

Tablo(23)de baktigimizda Polonya’daki katilimci fenilketoniirili ailenin

%60’1 teshis konuldugunda, %25’i PKU aile derneginden, %15 ise egitim

stirecinde bu hastalig1 6grenmistir. Tiirkiye’deki katilimei fenilketoniirili ailelerin

cogunlugu %95’1 fenilketoniirili cocuga teshis konuldugunda ancak %35 egitimini

tamamlama siirecinde hastaliktan haberdar olmuslardir.

Elde edilen bulgulardan dikkat ceken nokta hastaligin her iki toplumda da

yeterince bilinmedigi gercegidir. Ayrica bu hastaligi tamtmada Polonya’daki

derneklesmenin etkisi bilyiik oldugunu soyleyebiliriz. Kuskusuz sorun alanlariyla

ilgili sivil toplum orgiitlerinin varliginin ve islevinin 6nemli yeri vardir.
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Tablo 24: Katilimc1 Fenilketoniiri’li Ailenin Fenilketoniiri Hastaligin1 Nereden
Takip Ettigine Gore Dagilimi

GELIiSMELERI NEREDEN TAKIiP POLONYA’DAKI TURKIiYE’DEKI
EDiYORSUNUZ _ .
SAYI YUZDE (%) SAYI YUZDE(%)
INTERNETTEN 6 %30 3 %15
PKU AiLE DERNEGINDEN 8 %40 2 %10
ARASTIRMA VE 5 %25 1 %5
KIiTAPLARDAN
BASINDAN 1 %5 1 %5
ARKADASLARDAN - - 5 %25
TAKIP ETMiYORUM - - 8 %40
TOPLAM 20 %100 20 %100

Tablo(24)’e baktigimizda Polonya’daki katilimci fenilketoniirili ailelerin
bu hastalikla miicadele ederken %30’u internetten, %40’1 PKU’dan, %25’i
bilimsel kitaplardan, %5 basindan bilgi sahibi oldugunu belirtmislerdir.
Tiirkiye’deki katilimci fenilketoniirili ailelerin bu hastalikla miicadele ederken
%15 internetten, %10’u PKU aile derneginden,% 5 bilimsel kitaplardan, %5’i
basindan, %25°i arkadaglardan bilgi sahibi olduklarini, %40 takip etmediklerini

belirtmislerdir.

Arastirmada elde edilen bulgulardan goze carpan, Polonya’daki ailelerin
biiyiik bir oraninin %40 PKU aile derneginden hastalikla ilgili bilgi sahibi
olduklarim gérmekteyiz. Bunun nedeni sosyal orgiitlenmenin isleyisi ve hastaliga
yonelik caligmalanidir. Ancak Tirkiye’de bu engelli grubunun yeterince
orgiitlesememesi, hastaliktan etkilenenlerin ¢ogunun egitim seviyeleri, ekonomik
durumlarinin diisiik olmasi ve sosyal destekten mahrum olmalarindan dolay1 %40

takip etmemeleri ve kendi kaderine terk edilmis aileler oldugunu sdyleyebiliriz.
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Tablo 25: Katilimc1 Fenilketoniiri’li Ailenin Fenilketoniirili Cocugunun Okul
Basarisina Gore Dagilimm

COCUGUN OKULDAKI POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
BASARISI _ _
SAYI YUZDE (%) SAYI YUZDE(%)
BASARILI 9 %45 6 %30
COK BASARILI 6 %30 2 %10
BASARISIZ 1 %5 3 %15
ANLAMAKTA 3 %15 5 %325
ZORLANIYOR
BASKA 1 %5 4 %20
TOPLAM 20 %100 20 %100

Tablo(25) baktigimiz zaman Polonya’daki katilimei fenilketoniirili ailenin
fenilketoniirili cocugunun egitimdeki basaris1 soruldugunda %45°i basarili, %30
cok basarili, %5 basarisiz, %151 anlamakta zorlaniyor olarak belirtmislerdir.
Tiirkiye’deki katilimer fenilketoniirili ailelerin %30’u basarili, %10’u ¢ok basarili,
9%15’1 basarisiz, %25’i anlamakta zorladigini, %20 ise baska ifadesini belirtmistir.
Arastirmada goze ¢arpan bulgulardan biri Polonya’daki fenilketoniirili ¢ocuklarin
cogunlugunun %45 basarili oldugunu ve bunun nedenin erken teshis ve tedavi
olmalandir. Tiirkiye’deki fenilketoniirili ¢cocuklarin bir kisminda %25 anlamakta
zorlandiklar1 bunun nedeni bu cocuklarin erken teshis edilemeyisi ve tedavisine
ge¢ kalmmasidir. Ciinkii teshis ve tedavi ne kadar ge¢ konulursa ¢ocugun
zekasinda olusacak hasar o kadar fazladir. Bu da saglik kurumunun yetersizligi

ortaya koymaktadir.
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Tablo 26: Katilimc1 Fenilketoniiri’li Ailenin Fenilketoniirili Cocugunun Kendi

Durumu Hakkindaki Sahip Oldugu Bilgi Diizeyine Gore Dagilimi

COCUK KENDi DURUMUNDA POLONYA’DAKI TURKIiYE’DEKI
NE BiLiYOR ] ]
SAYI YUZDE (%) SAYI YUZDE(%)
BILMiYOR 2 %10 12 %60
YASAM TARZI OLARAK 3 %15 2 %10
BILIYOR
KENDI DIYETINI 10 %50 2 %10
UYGUYABILiYOR
HENUZ TAM OLARAK 5 %25 4 %20
ANLATILMADI
TOPLAM 20 %100 20 %100

Tablo (26)e baktigimizda Polonya’daki katilimci ailelere cocuklarinin
kendi hastaliklar1 hakkinda ne bildikleri soruldugunda ailelerin %10’u bilmiyor,
%15’1 yasam tarzi olarak biliyor, %50’si diyetini uygulayabilecek yasta ve
%25’ine ise tam anlatilmadigim belirtmislerdir. Tiirkiye’deki katilimer ailelerin
verdikleri yanitlarda %60 ¢ocugunun kendi durumunu bilmedigini, %10’u yasam
tarz1 olarak bildigi, %10’u kendi diyetini uygulayacak yasta oldugunu, %?20’si
heniiz tam olarak anlatilmadigim belirtmislerdir. Aragtirmanin bulgularina gére
Polonya’daki fenilketoniirili ¢ocuklarmm c¢ogunlugu kendi diyetini kendisi
uygulayabildiklerini gormekteyiz. Fakat Tiirkiye’deki fenilketoniirili ¢ocuklarin
cogunlugu kendi durumunu bilmemektedir. Bunun iki nedeni olabilir. Bunlardan
ilki gec teshisten dolayr zihinsel olarak yeterli olmadigi, ikinci olarak da

yaslarinin kiiciik olmasindan kaynaklanmaktadir.
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Tablo 27: Katilimc1 Fenilketoniiri’li Ailenin Devletten En Cok Hangi Beklenti
Icinde Olduklarina Gore Dagilimi

DEVLETTEN BEKLENTILERI POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
SAYI YUZDE (%) SAYI YUZDE(%)
MADDIi DESTEK 8 %40 10 %50
SOSYAL HAKLARIN - - 2 %20
GELISTIRILMESI VE
YASALLASTIRILMASI
COCUGUN EV DISINDA 2 %10 - -
BAKIM YAPILMASI
EBEBEVEYN OLUMUNDEN 2 %10 3 %15
SONRA COCUGA BAKILMASI
COCUKLAR iCiN OZEL 8 %40 5 %25
URUNLERIN URETIiLMESIi
TOPLAM 20 %100 20 %100

Tablo (27) baktigimizda Polonya’daki katilimci fenilketoniirili ailelerin
devletten beklentileri soruldugunda %40°1 maddi destekte bulunmas1 gerektigini,
%10’u ¢ocugumun ev disinda bir yerde bakiminin yapilmasi gerektigi, %10’u
kendilerinin 6limiinden sonra bakilmasini ve %25°1 ise cocuklar i¢in 6zel diyet
iiriinleri iiretilmesi gerektigini belirtmislerdir. Tiirkiye’deki katilimer fenilketoniiri
ailelerin devletten beklentileri sorusuna yanitlar1 %50 maddi destek olmasi
gerektigi, %20 sosyal yonden haklarinin gelistirilmesi gerektigini sdylemekte,
9%15’1 kendilerinin 6liimiinden sonra ¢ocuguma bakilmasi gerektigini ve %25 ise
cocuklar i¢in 6zel diyet iirlinlerinin tiretilmesini istemektedir. Her iki toplumda da
katilime1 aileler devletten en c¢ok beklentileri maddi yonden kendilerinin
desteklenmesi ayrica diyet icin ©zel iiriinlerin {iretilmesi gerektigini ifade

ettiklerini gormekteyiz.

Aragtirmanin bulgularindan dikkat ¢eken biri fenilketoniirili ¢ocugun ev
disinda bir yerde bakiminin yapilmasi gerektigidir. Tiirkiye’deki katilimcilarin
hicbiri bunu istemez iken Polonya’daki katilimcilarin % 10’u bunu istemektedir.
Katilimcilarin  ¢ogunun kadin olmasi ve Tiirkiye’de annenin g¢ocuga kars

tutumunun daha ¢ok duygusal oldugu gercegini ortaya koymaktadir.
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Tablo 28: Katilimci Fenilketoniiri’li Ailenin Diyet Uriinlerini Temin Ederken En
Cok Sikint1 Yasadiklar1 Duruma Gore Dagilimi

Din_ET_fJRﬂNLERiNiN POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
TEMININDEKI SIKINTI _ _
SAYI YUZDE (%) SAYI YUZDE(%)
GEC TEMIN EDiLMESI - - 3 %15
PAHALI OLMASI 14 %70 14 %70
URUNLERIN YURT - - 3 %15
DISINDAN GELMESIi
URUNLER HAKKINDA 2 %10 - -
BIiLGIi EKSIKLIiGi
URUNLERIN YALNIZCA 1 %5 - -
BiRKAC FIRMADA
OLMASI
MEVZUAT ZORLUGU 3 %15 - -
TOPLAM 20 %100 20 %100

Tablo(28) baktigimizda Polonya’daki katilimci fenilketoniirili ailenin
cocuguna diyet iiriinlerini temin ederken yasadigi sorunlar1 soruldugunda %701
iiriinlerin pahali oldugu, %10’u iiriinler hakkinda bilgi eksikligi oldugunu %5’i
iriinlerin sadece bir ka¢ firmanin tekelinde olmasini, %15’1 mevzuat zorlugunu
yasadiklarimi belirtmiglerdir. Tiirkiye’deki katilimci fenilketoniirili ailelerin ise
%151 gec temin edilmesini, %70’i iiriinlerin pahali oldugunu, %15’i iirtinlerin

yurt disindan gelmesinin sikintisin1 yasadiklarini belirtmislerdir.

Elde edilen bulgulara gore her iki toplumda da %70 oraninda iiriinlerin
pahali oldugunu soOylemeleri ailelerin ekonomik yonden biiyiikk zorluklar
yasattigim1 sOyleyebiliriz. En cokta Tiirkiye’deki katilimci aileler ekonomik
seviyesi diisiik oldugundan tablo(7)de goriildiigii gibi bu aileleri ekonomik yonden
olumsuz etkilemektedir. Ayrica Polonya’daki ailelerin {iiriinlerin yurt disindan
gelme problemi olmamasi, iiriinleri istegi zamanda eline ge¢mesinden dolay1
fenilketoniirili ¢ocuga diyetini zamaninda ve eksiksiz tamamlamakta ve bu da
onun hastaliktan en az etkilenme yiizdesini diisiirmektedir. Ama Tiirkiye’de
giriinlerin ¢cogunun yurt disindan gelmesi ve katilimci ailelerin ellerine gec
ulagsmasi, ¢ocuguna diyetini uygulamamasindan fenilketoniirili cocugun agresif

hareketlerde bulunmasina zaman zaman kendini yaralamasi, etrafi kirip dokmesi
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vb. aileyi sosyal yonden zedelemektedir. Goriigsmeye katilan bir annenin ifadesi
aynen sOyledir: “eger bu iiriinler olmazsa hayatimiz zindan oluyor ve ¢ocuk adeta
canavarlasiyor.” Bu ifade de anlasilacag: gibi fenilketoniirili gocugun omiir diyetli
olmas1 gerektigi ve ayn1 zamanda iiriinlerin zamaninda ailelerin eline ge¢mesi

gerektigini sOyleyebiliriz.

Tablo 29: Katilimc1 Fenilketoniiri’li Ailenin Diyet Uygularken En Cok Yasadig
Sikintiya Gére Dagilimi

DIYET UYGULAMADA YASANAN POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
SIKINTILAR i} i}
SAYI YUZDE (%) SAYI YUZDE(%)
COCUGUN DIiYET URUNLERI 4 %20 3 %15
YEMEK iSTEMEMESI
KACAK YAPMASI 5 %25 10 %50
BiZIMLE AYNI SEYLERI 3 %15 2 %10
YEMEK iSTEMESI
DIYETi KONTROL ALTINA 1 %5 1 %5
ALAMAMA
DIYETINI BIiLDiGIM iCiN 2 %10 3 %15
SIKINTI CEKMiYORUM
OGRETMENLERININ 3 %15 1 %5
BILMEMESI
TOPLAM 20 %100 20 %100

Tablo(29)’e baktigimizda Polonya’daki katilmci fenilketoniirili ailelerin
diyet uygularken en yasadiklar1 sikintiya %?20’si ¢ocugunun diyet {iriinlerini
yemek istememesini, %25’1 kagak(gizli yemesi) yapmasi, %15°i bizimle ayni
seyleri yemek istemesi, %5 diyetini kontrol edememe, %10’u diyetini bildigim
icin sikint1 yastyorum, %15’1 6gretmenlerinin diyeti bilmemesinin bizim icin
sikint1 oldugunu belirtmislerdir. Tiirkiye’deki katilimci fenilketoniirili aileleri ise
diyet uygularken en yasadiklan sikintiya %15’ cocugunun diyet iiriinlerini yemek
istememesini, %50’1 kacak (gizli yemesi) yapmasi, %10’u bizimle ayni seyleri
yemek istemesi, %35 diyetini kontrol edememe, %151 diyetini bildigim i¢in sikinti
yasiyorum, %5’1 0gretmenlerinin diyeti bilmemesinin bizim i¢in sikint1 oldugunu

belirtmislerdir.
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Arastirmada elde edilen bulgularda dikkat ¢eken kisim her iki toplumda da
cocugun diyet uygularken en ¢ok fenilketoniirili cocugun gizli gizli 6zel iiriinlerin
disinda kendisi i¢in zararli olan yiyeceklerden yemesi aileye oldukga sikinti
yaratigim1 gormekteyiz. Ancak Tiirkiye’deki katilimci fenilketoniirili ailelerin
geleneksel yapi icinde aile biiyiiklerinin sefkat duygusuyla torununa bir seyler alip
gizli yedirmesi ve ailenin fenilketoniirili cocuga gerekli disiplini vermemesinden
cocugun bu iiriinleri rahatlikla yediginden dolay1 hastaligin ilerlemesi ¢cocugun
anormal davranmislarda bulunmasi kaginilmazdir. Bu durumda aile stres altina
girdigini ve aile icinde sagliksiz bir ortamin olustugundan bahsedebiliriz. Varsova
fenilketoniiri dernegi baskamyla yaptigim goriismede aynen su ifadeleri kullandi:
“Fenilketoniirili ¢ocuga siz yeterli disiplini verdiginiz zaman biri ona yemesi
yasak bir sey verdiginde cebine koyar annesini ya da babasim gordii§ii zaman
bunu yiyebilir miyim? diye sorar. Ama eger siz belli disiplin vermemisseniz ve
diyetini tam olarak Ogretmemisseniz ¢ocuk hi¢ diisiinmeden o yiyecegi
yiyecektir.” Aile egitiminin ne kadar onemli oldugunu hastalikta ne kadar onemli

bir yer tuttugunu gozler oniine sermektedir.
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Tablo 30: Katilimci1 Fenilketoniiri’li Ailenin Fenilketoniirili Cocuguyla En Cok

Nerelere Gittigine Gore Dagilimi

COCUGUNUZLA NERELERE POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
GIDERSINiZ _ _
SAYI YUZDE (%) SAYI YUZDE(%)
OYUN ALANLARINA 9 %45 12 %60
ARKADAS ZiYARETLERINE 3 %15 7 %35
PKU AILE DERNEGINE 2 %10 - -
SINEMAYA VE TIYATROYA - - - -
SPOR YAPMAYA 6 %30 1 %5
TOPLAM 20 %100 20 %100

Tablo(30)’a baktigimizda Polonya’daki katilmci fenilketoniirili ailelerin
fenilketoniirili cocuklartyla en ¢ok vakit gecgirdikleri yerlerin %45°i oyun alanlar,
%15’ arkadas ziyaretinde, %10’u PKU aile dernegine, %30’u spor alanlar
oldugunu belirtmislerdir. Tiirkiye’deki katilimci fenilketoniirili aileleri ise
fenilketoniirili cocuklartyla en ¢ok vakit gegirdikleri yerlerin %60’i oyun alanlari,

%35’ arkadas ziyaretinde, %5’1 spor alanlar1 oldugunu belirtmislerdir.

Aragtirmanin bulgularina gore her iki toplumdaki katilimec1 aileler
cocuklariyla en ¢cok oyun alanlarinda ve spor alanlarinda bulunmaktadir. Bunun
oyun alanina nedeni cocugun sosyal ortama katilimini saglamak spor alanlarina
gitmesinin nedeni ise fenilketoniirili cocugun hareketli 6zelliginden dolay1
rahatlamas1 saglamaktadir. Fakat engellilere yonelik oyun alanlart ve spor

alanlarinin olmamasi aileler i¢in sikint1 verdigini soyleyebiliriz.
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Tablo 31: Katilimc1 Fenilketoniiri’li Ailenin Zamanlarin1 En Cok Kimlerle/Kimle
Gecirdiklerine Gore Dagilim

EBEBEVYNLERIN POLONYA’DAKI | TURKIYE’DEKI | POLONYA’DAKI | TURKIYE’DEKI
KIiIMLERLE VAKIT SAYI SAYI YUZDE (%) YUZDE(%)
GECIRDIGi
COCUKLARIYLA 8 %40 14 %70
AILESIYLE 10 %50 5 %25
KOMSULARIYLA - - - -
ARKADASLARIYLA 2 %10 1 %5
TOPLAM 20 %100 20 %100

Tablo(31)’a baktigimizda Polonya’daki katilimci fenilketoniirili ailelerin

zamanini en ¢ok kimlerle/kimle gecirdikleri sorusuna % 40’1 ¢cocuklaryla, %50’si
ailesiyle, %10 ise arkadaslariyla beraber olduklarin1 belirtmislerdir. Tiirkiye’deki
katilime1 fenilketoniirili aileleri ise zamanimi en ¢ok kimlerle/kimle gecirdikleri
sorusuna % 70’1 cocuklartyla, %25’1 ailesiyle, %5’i ise arkadaslariyla beraber

olduklarini belirtmislerdir.

Arastirmanin bulgularina gore her iki toplumda da vaktini en cok

gecirdikleri kisilerin esleri ve c¢ocuklart oldugunu gormekteyiz. Ayrica

Tiirkiye’deki katilimcr ailelerin  zamanin ¢ogunun ¢ocuklariyla gecirmesinin
nedeni ankete katilanlarin cogunun kadin olmasi ve bu kadinlarinda meslek olarak

cogunun ev hanimi olmasindan kaynaklanmaktadir
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Tablo 32: Katilimc1 Fenilketoniiri’li Ailenin Fenilketoniirili Cocugunun Gelecegi
Hakkinda Endise Duyma Derecesine Gore Dagilimi

COCUGUN GELECEGI HAKKINDA POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
ENDISE DUYMA ._ ._
SAYI YUZDE (%) SAYI | YUZDE(%)
KESINLIKLE EVET 9 9045 15 %715
EVET 6 %30 %20
NE EVET NE HAYIR 1 %05 1 %05
HAYIR 1 %5 - -
KESINLIKLE HAYIR 3 %15 - -
BILMIYORUM - - - -
TOPLAM 20 %100 20 %100

Tablo(32)’e baktiginizda Polonya’daki katilimici fenilketoniirili ailelerin
cocugunun gelecegi hakkindaki endise duyma derecelerinde %45°1 oldukg¢a endise
duyduklari, %30’u endise duyduklari, %5’i bazen endise duyduklarini, %5’i
endise duymadiklarini, %15 ise hi¢ endise duymadiklarini belirtmislerdi.
Tiirkiye’deki katilimer fenilketoniirili aileleri ise cocugunun gelecegi hakkindaki
endise duyma derecelerinde %75’1 oldukca endise duyduklari, %20’u endise
duyduklari, %5°1 bazen endise duyduklarini belirtmislerdir.

Aragtirmanin bulgularma gore her iki toplumda da katilimeci ailelerin
fenilketoniirili c¢ocugun gelecegi konusunda olduk¢a endiseli oldugunu
gormekteyiz. Fakat Polonya’daki katilimer ailelere gore Tiirkiye’deki aileler daha
cok endiselenmektedir. Bunun nedeni ailenin ekonomik seviyelerinin diisiik
olmasi ve (26)’da da gosterildigi gibi fenilketoniirili cocuga sahip ¢ikilmamasinin

altinda yatan kaygidan kaynaklandiginmi sdyleyebiliriz.
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Tablo 33: Katilimc1 Fenilketoniiri’li Ailenin Fenilketoniirili Cocugundan Dolay1
Eslerin Birbirini Suglama Derecesine Goére Dagilimi

COCUGUN RAHATSIZLIGI POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
NEDENIYLE ESINi SUCLAMA i} .
SAYI YUZDE (%) | SAYI | YUZDE(%)
KESINLIKLE EVET 1 %05 - -
EVET 1 %05 - -
NE EVET NE HAYIR 2 %10 3 %15
HAYIR 12 %60 8 %40
KESINLIKLE HAYIR 4 %20 9 %45
BILMIYORUM - - - -
TOPLAM 20 %100 20 %100

Tablo (33)’de Polonya’daki katilimer ailelerin fenilketoniiri hastaligindan

dolay1 eslerini suclama derecelerine baktigimizda %5’i esini oldukca suglama,

%5’1 esgini suglama, %10’u bazen suglama, %60’1 esini suglamadigini, %20’si de

asla esini suclamamaktadir. Tiirkiye’deki katilimci aileleri ise fenilketoniiri

hastaligindan dolay1 eslerini suglama derecelerine baktigimizda %10’u bazen

suclama, %40’1 esini suclamadigini, %45’i de asla esini su¢clamamaktadir.

Aragtirmanin bulgularina gore her iki toplumdaki katilimci ailelerin

fenilketoniirili hastaligindan dolay1 eslerin birbirini suclamadiklart gérmekteyiz.

Bundan dolay1 sorunla bas etmede tablo(34)’te de goriildiigii gibi ailenin birbirine

destek oldugunu soyleyebiliriz.
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Tablo 34: Katilimci Fenilketoniiri’li Ailenin Fenilketoniiri Hastaligindan Dolay1
Eslerin Birbirine Destek Vermelerine Iliskin Dagilimi

ESTEN SOSYAL POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
DESTEK ALIMI _ _
SAYI YUZDE (%) SAYI YUZDE(%)
EVET 16 80 13 65
HAYIR 4 20 7 35
TOPLAM 20 100 20 100

Tablo (34)’de  Polonya’daki  katilimci  fenilketoniirili  ailelerin
fenilketoniirili hastaligindan dolay1 eslerin birbirilerini desteklemelerinde aileler
%80’1 evet esimden destek aliyorum, %20’si hayir almiyorum belirttigini
gormekteyiz. Tiirkiye’deki katilimci fenilketoniirili aileleri ise fenilketoniirili
hastaligindan dolay1 eslerin birbirilerini desteklemelerinde aileler %65°i evet

esimden destek aliyorum, %35’si hayir almiyorum, demistir.

Arastirmanin bulgularina gore her iki toplumdaki katilimcilarin eslerinden
destek aldiklarin1 gérmekteyiz. Bu da hastalikla miicadele de eslerin daha giiclii

olmalarina neden olmakta ve aileye olumlu katki sagladigini soyleyebiliriz.

Engelli ailelerinin sorunlariyla bas etmelerinde aile i¢i destek
mekanizmalan olguyla ilgili bir¢ok sorunun iistesinden gelmede 6nemli islevlere

sahiptir.
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Tablo 35: Katilimc1 Fenilketoniiri’li Ailenin Fenilketoniirili Cocuga Karsi
Sugluluk Duyma Derecesine Gore Dagilimi

COCUGUNUZA KARSI POLONYA’DAKI TURKIiYE’DEKI
SUCLULUK DUYMA _ _
SAYI YUZDE (%) SAYI YUZDE(%)

KESINLIKLE EVET 1 %5 2 %10
EVET 5 025 3 %15

NE EVET NE HAYIR 3 %15 8 %40
HAYIR 3 %15 2 %10
KESINLIKLE HAYIR 7 %35 3 %15
BILMIYORUM 1 %10 2 %10
TOPLAM 20 %100 20 %100

Tablo(35)’e baktigimizda Polonya’daki katilimer fenilketoniirili ailelerin
fenilketoniirili ¢cocuga karsi sugluluk duymasinda ailelerin %35’i oldukca sugluluk
duydugunu, %25’1 sucluluk duydugunu, %15 bazen sucluluk duydugunu, %15’
sucluluk duymuyorum, %35’i asla su¢luluk duymadigini, %10’u da bilmedigini
belirtmislerdir. Tiirkiye’deki katilimci fenilketoniirili aileler ise fenilketoniirili
cocuga kars1 sucluluk duymasinda ailelerin %10’u oldukca sug¢luluk duydugunu,
9%15°1 sugluluk duydugunu, %40’1 bazen sugluluk duydugunu, %10’i sugluluk
duymuyorum, %15’ asla sugluluk duymadigimi, %10’u da bilmedigini

belirtmislerdir.

Arastirmanin bulgularina goére her iki toplumda da katilimci aileler
cocuklarina karst sucluluk duymadiklarini goérmekteyiz. Ancak dikkat ceken
onemli bir nokta Tiirkiye’deki katilimcilarin bazen su¢luluk duymalarinin yiiksek
olmasidir. Bunun nedeni ekonomik seviyeleri diisiik olmasindan dolay1 tablo
(35)’te de goriildiigii gibi ¢cocuguna yeterince bakimini yapamamalar1 ve saglik
kuruluglarin yetersizligi tablo(41) ve olan imkanlar1 da kullanacak olanagi ¢cogu
zaman bulamamalarindan dolay1 ¢ocuguna karsi bazen sucluluk duyduklarim
sOyleyebiliriz. Polonya’daki bir annenin sOyledigi aynen sOyle: “eger koyde
olmasaydik ¢ocuguma 3 yasindayken teshis konulmazdi ve o zamanlar saglik

kurumlan da yetersizdi. Suanda Robert 34 yasinda ve ondan kiigiik kiz kardesi
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Ogretmen, sapasaglam ama o hala yatakta zar zor yasiyor. Bunlan diisiindiikce ¢cok
kotii oluyorum.” Bu ifadeler annenin biiyiik 6l¢iide sugluluk ve caresizlik icinde

oldugunu sdyleyebiliriz.

Tablo 36: Katilimci1 Fenilketoniiri’li Ailenin Fenilketoniirili Cocukla Yeterince
llgilenme Diisiincelerine Gore Dagilimi

COCUKLA YETERINCE POLONYA’DA TURKIiYE’DE
ILGILENILDIGI
DUSUNCESI SAYI YUZDE (%) SAYI YUZDE(%)
EVET 16 %80 8 %40
HAYIR 4 %20 12 %60
TOPLAM 20 %100 20 %100

Tablo(36)’e baktigimizda Polonya’daki katilimer fenilketoniirili ailelerin
fenilketoniire yonelik ¢aligmalar1 %751 yeterli oldugunu, %?25’ise yetersiz olarak
belirtmistir. Tiirkiye’deki katilimci fenilketoniirili ailelerin fenilketoniire yonelik

calismalan %10’u yeterli oldugunu, %90’ise yetersiz olarak belirtmistir.

Aragtirmanin bulgularina goére her iki toplumda da kurumsal olarak
calismalarin yeterliliginin farkli oldugunu gormekteyiz. Sonuglarin bu sekilde
cikmasi katilimcr ailelerin hastaliktan etkilenme diizeyleri, saglik kurumlarinin
yeterliligi, erken tami ve tedavi imkanlar1 vb. caligmalara gore degisiklik
gozlenmekte ve farkli sonuglar elde edilmektedir. Tiirkiye’deki katilimci ailelerin
saglik kurumlariin yeterli oldugunu diisiinmemesinin nedeni bir¢ok ailenin erken
teshis ve tedaviden mahrum olduklar1 ve gerekli saglik ve sosyal hizmetlerin
aksadigi ve bunun sonucunda ailenin sorunlariyla bas edemez durumuna

gelmesini soyleyebiliriz.
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Tablo 37: Katilimc1 Fenilketoniiri’li Ailenin Fenilketoniiri Hastalifina Yonelik
Yapilan Kurumsal Calismalarin  Yeterli Olup Olmadigima Iliskin Dagilimi

HASTA AILELERINE YONELIK POLONYA’DAKI TURKIYE’DE

KURUMSAL CALISMALAR YETERLIMi _ _
SAYI | YUZDE (%) SAYI | YUZDE(%)

EVET 15 %75 2 %10
HAYIR 5 %25 18 %90
TOPLAM 20 %100 20 %100

Tablo(37)’ye baktigimizda Polonya’daki katilimci fenilketoniirili ailelerin
fenilketoniire yonelik ¢aligmalar1 %751 yeterli oldugunu, %?25’ise yetersiz olarak
belirtmistir. Tiirkiye’deki katilimci fenilketoniirili ailelerin fenilketoniire yonelik

calismalan %10’u yeterli oldugunu, %90’ise yetersiz olarak belirtmistir.

Aragtirmanin bulgularina goére her iki toplumda da kurumsal olarak
calismalarin yeterliliginin farkli oldugunu gormekteyiz. Sonuglarin bu sekilde
cikmasi katilimcr ailelerin hastaliktan etkilenme diizeyleri, saglik kurumlarinin
yeterliligi, erken tami ve tedavi imkanlar1 vb. calismalara gore degisiklik
gozlenmekte ve farkli sonuglar elde edilmektedir. Tiirkiye’deki katilimci ailelerin
saglik kurumlarmin yeterli oldugunu diisiinmemesinin nedeni bir¢ok ailenin erken
teshis ve tedaviden mahrum olduklar1 ve gerekli saglik ve sosyal hizmetlerin
aksadigi ve bunun sonucunda ailenin sorunlariyla bas edemez durumuna

gelmesini soyleyebiliriz
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Tablo 38: Katilimc1 Fenilketoniiri’li Ailenin Fenilketoniirili Cocugunun
Kendisinden Sonra Kim Bakacak Endisesi Duyma Derecesine Gére Dagilimi

BENDEN SONRA COCUGUMA POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
KiM BAKACAK ENDiSESi _ _
SAYI YUZDE (%) SAYI YUZDE(%)

KESINLIKLE EVET 2 %10 10 %50
EVET 6 %30 5 %25

NE EVET NE HAYIR 1 %5 2 %10
HAYIR 8 %40 2 %10
KESINLIKLE HAYIR 2 %10 5 %25

BILMIYORUM 1 %5 - -

TOPLAM 20 %100 20 %100

Tablo (38)’e baktigimizda Polonya’daki katilmc1 fenilketoniirili
ailelerinin kendisinden sonra ¢ocuguna kim bakacak endisesi konusunda %10’u
olduk¢a endiseliyim, %30’u endiseliyim, %5 bazen endiseleniyorum, %401
endigselenmiyorum, %10’u kesinlikle endiselenmiyorum, %5’i ise bilmiyorum
olarak belirtmistir. Tiirkiye’deki katilimc1 fenilketoniirili aileleri ise kendisinden
sonra ¢ocuguna kim bakacak endisesi konusunda %50’si oldukca endiseliyim,
9%25’u endiseliyim, %10 bazen endiseleniyorum, %10’u endiselenmiyorum,

9%?25°1 kesinlikle endiselendigini belirtmistir.

Aragtirmanin bulgularina gore her iki toplumdaki katilimec1 aileler
fenilketoniirili ¢ocugunun kendisinden sonra ne olacagini kestirememektedir.
Ozelikle endiselenmelerinin nedeni titiz bir bakima muhta¢ olmalar1 diyebiliriz.
Ciinkii biitliin yasami1 boyunca hi¢ aksatmadan siirdiirmesi gereken bir diyet
program1 var ve hayatta olduklar icin suan aileler diyetlerini yapabiliyor ama
ileride  kimin  bakabilecegi  kestiremediklerinden endise  duyduklarim

sOyleyebiliriz.
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Tablo 39: Katilimci Fenilketoniiri’li Ailenin Fenilketoniirili Cocuguyla Baska Bir
Yere Gittiginde Sikinti Yasama Derecesine Gore Dagilimi

BIRYERE GIDILDIGINDE POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
COCUGUNUZDAN DOLAYI i} )
SORUN YASIYORMUSUNUZ SAYI YUZDE (%) SAYI YUZDE(%)
KESINLIiKLE EVET 1 %15 5 %25
EVET 5 %25 9 %45
NE EVET NE HAYIR 5 %25 4 %20
HAYIR 4 %20 2 %10
KESINLIKLE HAYIR 3 %15 - -
BILMiYORUM - - - -
TOPLAM 20 %100 20 %100

Tablo(39)’a baktigimizda Polonya’daki katilimci fenilketoniiri ailelerin
sosyal cevreleri ziyaret ederken cocugunun fenilketoniirili olmasindan dolay1
sorun yasadiklar1 sorusuna %15°’i olduk¢a sorun yasiyorum, %?25’i sorun
yastyorum, %?25’1 bazen sorun yasiyorum,%?20’si sorun yasamiyorum, %15’1 asla

sorun yasamadigini belirtmistir.

Aragtirmanin bulgularma gore her iki toplumda da katilimeci ailelerin
fenilketoniirili cocuklartyla bir yere gittiginde sorun yasadiklarimi soyleyebiliriz.
Bunun nedeni fenilketoniirili cocugun hastaligindan dolay1 ¢ok hareketli olmasi,
diyetini bozmaya yeltenmesi ve kendilerinin sohbet etmelerine bile firsat
verilmemesinde dolayr sorun yasadiklarimi soyleyebiliriz. Bununla ilgili bir
katilimc1 annenin sozleri aynen soyledir “bir arkadasa gitsek 5 yasinda cocuk gibi
hic durmaz siirekli bir seyler ister ve yerinde asla durmaz cogu kez sohbet
etmeden donerim evime”, bu sozler ailenin 6zelikle de kadinin kendini ¢cocuguna
adamasina siirekli stresli durum oldugunu soyleyebiliriz. Engellilikte sosyal

destek anlaminda ¢ogunlukla sorun yasayan kadindir.
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Tablo 40: Katilimci Fenilketoniiri’li Ailenin Fenilketoniirili Cocugundan Dolay1

Psikolojik Destek Almasina Gore Dagilimi

COCUGUNUZUN HASTALIGI POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
NEDENIYLE PSIKOLOJiK DESTEK ] ]
ALDINIZMI SAYI YUZDE(%) SAYI YUZDE(%)
EVET 14 %70 2 %10
HAYIR 6 %30 18 %90
TOPLAM 20 %100 20 %100
Tablo (40)’a baktigimizda Polonya’daki fenilketoniirili ailelerin

fenilketoniiri ¢ocugundan dolayr psikolojik destek aldimiz mi sorusuna %70
psikolojik destek aldigini, %30 psikolojik destek almadigimi belirtmiglerdir.
Tiirkiye’deki fenilketoniirili aileler ise fenilketoniiri cocugundan dolay1 psikolojik
destek aldiniz m1 sorusuna %10 psikolojik destek aldigimi, %90 psikolojik destek

almadigini belirtmislerdir.

Arastirmanin bulgularina gore Polonya’daki katilimei ailelerin psikolojik

destek almasina ragmen Tiirkiye’deki katilimci aileler psikolojik destek
almadiklarin1 gdrmekteyiz. Bu durumun Tiirkiye’deki saghk hizmeti ve sosyal

hizmetlerin yetersiz olusundan kaynaklandigini sdyleyebiliriz.

Tablo 41: Katilimci Fenilketoniiri’li Ailenin Devletin Kendilerine Tanidig:
Olanaklardan Memnun Olma Derecesine Gore Dagilimi

DEVLETIN TANIDIGI POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
OLANAKLARDAN ] i}
MEMNUNIYET SAYI YUZDE (%) SAYI YUZDE(%)
KESINLIKLE EVET 1 %5 - -
EVET 2 %10 4 %20
NE EVET NE HAYIR 2 %10 - -
HAYIR 9 %45 4 %20
KESINLIKLE HAYIR 5 %25 11 %55
BILMiYORUM 1 %5 1 %5
TOPLAM 20 %100 20 %100
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Tablo(41)’e baktigimizda Polonya’daki katilimc1 ailelerin devletin
kendilerine tanidig1 olanaklardan memnun olma durumlarn soruldugunda %5’i
oldukca memnunum, %10’u memnunum, %10 ¢ok az memnunum, %45’i
memnun degilim, %25°i hic memnun degilim, %5’i ise bilmedigini belirtmistir.
Tiirkiye’deki katilimci ailelerin ise devletin kendilerine tanidigi olanaklardan
memnun olma durumlar1 soruldugunda, %20’si memnunum, %20’si cok az
memnunum, %20’si memnun degilim, %55’i hi¢ memnun degilim, %5’i ise

bilmedigini belirtmistir.

Aragtirmanin bulgularina gére her toplumdaki katilimeilarin ¢cogunlugunun
devletin tanidig1 olanaklardan memnun olmadigin1 gérmekteyiz. Bunun nedeninin
diyet iirtinlerinin pahali oldugundan alinamamasit ve siirekli veya aralikh
kontrollere gidilmesinden dolayr ailelerin biiyiik maddi zarara ugrattigini
sOyleyebiliriz. Katilimecilarda bir babanin sdylediklerini aynen aktartyorum, “Her
Ankara’ya gidisimde bir maasim kadar masraf oluyor ve artik bu yiizden diyet
iriinlerini hep bor¢laniyorum bakalim nereye kadar gidecek” diye ifade etmesi
tablo(42)’de goriildiigi gibi devletin maddi destek agisindan yetersiz oldugunu

sergilemektedir.

Tablo 42: Katilimci Fenilketoniiri’li Ailenin Fenilketoniiri Hastalig1i Icin
Devletten Aldiklar1 Paranin Yeterli Olup Olmadigina Iliskin Diisiincelerinin

Dagilimi
DEVLETIN VERDIGI POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
DIYET PARASI ] ]
YETERLILIiGi SAYI YUZDE (%) SAYI YUZDE(%)
EVET 2 %10 2 %10
HAYIR 18 %90 18 %90
TOPLAM 20 %100 20 %100

Tablo (42)’e baktigimizda Polonya’daki katilimci fenilketoniirili ailelerin

aldiklarn parasal yardimin yeterli oldugunu soruldugunda %10 yeterli oldugunu,

9%90’nin  ise yetersiz oldugunu belirtmislerdir. Tiirkiye’deki katilimer

fenilketoniirili aileleri ise aldiklar1 parasal yardimin yeterli oldugunu
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soruldugunda %10 yeterli oldugunu, %90’nin ise yetersiz oldugunu

belirtmislerdir.

Aragtirmanin bulgularina gore her iki toplumda da katilimcilarin devletten
aldiklar1 parasal yardimi oldukca yetersiz bulmaktadirlar. Bunun nedeni siirekli
diyeti, araliklarla kontrole gidilmesi aileyi maddi agidan zayiflatmasindan dolay1
daha c¢ok maddi destege ihtiyact olmasimi soyleyebiliriz. Sosyal refah
olanaklarinin engelli ailelerinin sosyal gereksinimleri goz Oniinde tutularak
planlanmasinin ailelerin yasadigi bir¢ok sosyal sorunu giderecedi yoniinde bir

kaniya varabiliriz.

Tablo 43: Katilimci Fenilketoniiri’li Ailenin Fenilketoniirili Cocugundan Dolayn
Yoneltilen Sorulardan Rahatsizlik Duyma Derecesine Gore Dagilimi

BASKALARININ COCUGUNUZ POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKIi
HAKKINDA Ki SORULARINDA _ _
RAHATSIZLIK DUYMA SAYI YUZDE (%) SAYI YUZDE(%)

KESINLIKLE EVET 2 %10 5 %25
EVET 3 %15 3 %15
NE EVET NE HAYIR 2 %10 2 %10
HAYIR 8 %40 7 %35

KESINLIKLE HAYIR 3 %15 1 %5
BILMiYORUM 2 %10 2 %10
TOPLAM 20 %100 20 %100

Tablo(43)’e baktigimizda Polonya’daki katilime1 fenilketoniirili ailelerinin
fenilketoniirili cocuklara yonelik sorulan sorulardan rahatsiz duyma sorusuna
9%10’u oldukca rahatsiz oldugunu, %15’i rahatsiz oluyorum, %10’u bazen rahatsiz

oldugunu, %40’1 rahatsiz olmadigimi, %15’i hi¢ rahatsiz olmadigini %10’u




109

bilmedigini belirtmistir. Tiirkiye’deki katilmc1 fenilketoniirili aileleri ise
fenilketoniirili cocuklara yonelik sorulan sorulardan rahatsiz duyma sorusuna
925’1 oldukc¢a rahatsiz oldugunu, %15°1 rahatsiz oldugu, %10’u bazen rahatsiz
oldugunu, %35’i rahatsiz olmadigimi, %5’i hi¢ rahatsiz olmadigint %10’u

bilmedigini belirtmistir.

Arastirma bulgularina gore her iki toplumdaki katilimcilarin ¢ogunlugunun
cocuguna hastalifina yonelik sorulan sorulardan rahatsiz olmadigim ancak
Tiirkiye’deki fenilketoniirili katilimcilarin %25’nin oldukg¢a rahatsiz olmalarinin
nedeni geg¢ teshis konuldugundan zeka geriligi yasamakta ve geg teshis konulmusg
cocuga yonelik sorular1 cevaplamasi ac1 ve keder vermesi ailenin sosyo-psikolojik

yonden kendisini olumsuz durumda hissetmesine neden oldugunu soyleyebilir.

Tablo 44: Katilimc1 Fenilketoniiri’li  Ailenin Fenilketoniirili Cocugunun
Hastaligindan Dolay1 Alisgkanlarinin Degisim Derecesine Gore Dagilimi

COCUGUN HASTALIGI POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
NEDENIYLE ._ ]
ALISKANLIKLARDA DEGiSiM SAYI YUZDE (%) SAYI YUZDE(%)
KESINLIKLE EVET 9 9045 16 %080

EVET 7 %35 3 %015
NE EVET NE HAYIR 2 %010 - -
HAYIR 2 %10 1 %5
KESINLIKLE HAYIR - - - -
BILMiYORUM - - - -
TOPLAM 20 %100 20 %100

Aileye cocugun katilimiyla aile i¢cinde degisimler meydana gelir. Fakat
fenilketoniirili c¢ocugun aile katilimi diger ¢ocuklardan farkli degisimler
yaratmaktadir. Bunun en 6nemli nedeni fenilketoniirili cocugun siirekli diyet
yapmak zorunda olmasi ve siirekli bakima muhta¢ olmasidir. Bu yiizden aile
sosyal yasamii yeniden yapilanmaktadir. Aile sosyal alanmin hemen hemen
biitiiniinii  fenilketoniirili ¢ocuga gore degisim gecirmektedir. Tablo(43)’e
baktigimizda Polonya’daki katilmci fenilketoniirili ailelerin fenilketoniirili
cocuklarin nedeniyle aligkanliklarinin degisikligini %45°1 aliskanliklarinin

oldukg¢a degistigini, %35’1 aliskanliklarin degisini, %10’u az degistigini,%10’u




degismedgini

fenilketoniirili

aligkanliklarinin oldukca degistigini, %15°1 aligkanliklarinin degistigini, %5’i ise

aligkanliklarinin degigmedigini belirtmislerdir.

Tablo 45: Katilimc1 Fenilketoniiri’li Ailenin Fenilketoniiri Dernegine Uye Olup

Olmadiklarina Gore Dagilimi

cocuklarin nedeniyle aligkanlhiklarinin degisikligini

belirtmislerdir. Tiirkiye’deki katilimci fenilketoniirili aileler ise

%80’ n1

PKU AILE DERNEGINE POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
UYELIK ) ,_
SAYI | YUZDE (%) SAYI | YUZDE(%)
EVET 16 %80 6 %30
HAYIR 4 %20 14 %70
TOPLAM 20 %100 20 %100

Engeliller kendi haklarin1 savunmalar1 acisindan sosyal Orgiitlenme
olduk¢ca oOnemlidir. Fenilketoniirili aileler  dernekler aracihigiyla hastaligin
kitlelere yayilmasi ve bu konuda sosyal politikalarinin gelistirilmesi konusunda

i¢cin hayati 6nem tasimaktadir.

Tablo(45)’ te baktigimizda Polonya’daki katilimci ailelerin %80’ PKU
aile dernegine iliye oldugunu, %20’si PKU aile dernegine iiye olmadigim
belirtmistir. Tiirkiye’deki katilimci ailelerin ise %30’u PKU aile dernegine iiye

oldugunu, %70’ PKU aile dernegine iiye olmadigini belirtmistir.

Arastirmanin bulgularina gore her iki toplumdaki fenilketoniirili katilimci

aileler sosyal orgiitlenme bakimindan oldukca farklihk gostermektedir.
Tiirkiye’deki orgiitlenmenin az olmasi ailelerin sorunlar1 ¢dziim yolunu kendi
bireysel ¢abalariyla halletmeye ¢alismalar1 ve 6rgiitlenmenin olugmasi i¢in gerekli

sosyal yapiya kavusamamalari diyebiliriz.
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Tablo 46: Katilimc1 Fenilketoniiri’li Ailenin Fenilketoniiri Hastaligim
Evlenmeden Once Bilip Bilmedigine Gore Dagilimi
EVLENMEDEN ONCE POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
TASIYICI OLDUGUNU BiLME ) )
SAYI YUZDE (%) SAYI YUZDE(%)
EVET --—- 0 --- 0
HAYIR 20 %100 20 %100
TOPLAM 20 %10 20 %100

Her evlilik yeni bir hayat i¢in birinci basamaktir.

Evlenmeden Once

gerekli kan ve gen tahlillerin yapilmasi fenilketoniiri hastaligi i¢in oldukca
Oonemlidir. Tablo 46’ya baktiZimizda her iki toplumda da %100’u evlenmeden
once fenilketoniirili tasicisi oldugunu bilmediklerini belirtmislerdir. Veriler aile
sagliga yeterince onem verilmedigini gormekteyiz. Bunun i¢in aile bilinglenmesi

konusunda saglik kurumuna biiyiik gorevler diistiigiinii soyleyebiliriz.

Tablo 47: Fenilketoniiri Hastaligindan  Dolay1 Psikiyatrik Tedavi Alip

Almadilarina Gére Dagilimi

AILE ICINDE PSIKIYATRI POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
TEDAViSI GOREN VARMI ) _
SAYI YUZDE (%) | SAYI | YUZDE(%)
EVET 2 %10 2 %10
HAYIR 18 %90 18 %90
TOPLAM 20 %100 20 %100

Aile icinde psikiyatrik tedavi goren ebebevynlerin olmasi o aile biiyiik

sosyal c¢okiintiiniin oldugunu ifade eder. Bu da ailenin dagilmasiyla
sonuc¢lanabileceginden aile olduk¢a risk altindadir denilebilir. Tablo 45’e
baktigimizda Polonyadaki katilimci fenilketoniirili ailenin %10 psikiyatrik tedavi

gordiigiinii, %90’1 psikiyatrik tedavi gormedikleri gormedigini belirtmislerdir.

Aragtirmanin bulgularina goére her iki toplumda da %90’1 psikiyatrik tedavi
gormedikleri ve ¢aligmaya katilan ailelerin dagilma olasiligini az oldugunu

sOyleyebiliriz.
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Tablo 48: Katilimc1 Fenilketoniiri’li Ailenin Aile Dostlarinin Onlar1 Anlayip
Anlamamasina Iliskin Dagilimi

DOSTLARIN POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
ANLAMASI _ _
SAYI YUZDE (%) SAYI YUZDE(%)
EVET 6 %30 16 %380
HAYIR 14 %70 4 %20
TOPLAM 20 %100 20 %100

Engelli ailelerin sosyal cevreleriyle olan iliskileri olumlu olmasi engelli
aileye sosyal destek acisindan 6nemlidir. Tablo 47°ye baktigimizda Polonya’daki
katilime1 ailelerin dostlarinin onlart anlayip anlamadiklarina %30’u dostlarinin
onlar1 anladiklarina,%70’1 ise dostlarimin anlamadiklarini  belirtmislerdir.
Tiirkiye’deki katilime1 aileleri ise dostlarinin onlar1 anlayip anlamadiklarina
%80’ni dostlarinin onlar1 anladiklarina,%20’si ise dostlarinin anlamadiklarin

belirtmislerdir.

Aragtirmanin elde edilen bulgularina baktigimizda Tiirkiye’deki
katilimcilar Polonya’daki katilimcilara gore dostlarinin onlar1 anlamasinin
oldukga yiiksek ciktigim1 gormekteyiz. Bunun nedeni Tiirkiye’deki katilimcilarin

duygusal sosyal destek sisteminin gii¢lii oldugunu soyleybiliriz.



113

Tablo 49: Katilimci Fenilketoniiri’li Ailenin Fenilketoniirili Cocukla Baska Bir

Yere Gitmelerine Dagilimi

HASTA COCUKLA BERABER DISARI POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
CIKMA _ _
SAYI YUZDE (%) SAYI YUZDE(%)
EVET 18 %90 16 %380
HAYIR 2 %10 4 %20
TOPLAM 20 %100 20 %100

Sosyal yasam icerisinde ailenin ¢ocukla olan etkinliklerinde engililik sorun
olarak ailelerin karsisina ¢ikmaktadir. Engelli cocugun ailesiyle beraber olmasi
cocugun sosyallesmesi agisindan Onemlidir. Tablo 49’a baktigimizda
Polonya’daki katilimci ailelerin % 90’n1 fenilketondirili cocuguyla beraber bir yere
gittigini, %10’u ise gitmedigini belirtmistir. Tiirkiye’deki katilimer ailelerin ise
9%80’ni fenilketoniirili cocuguyla beraber bir yere gittigini, %20’si ise gitmedigini

belirtmistir.

Aragtirmadaki  bulgularma gore her iki toplumda da paralellik
gostermektedir. Elde edilen verilere gore katilimeci aillerin sosyal cevresiyle
iligkilerinin olumlu oldugu ve cocugun sosyallesmesinde etkili oldugunu

sOyleybiliriz.
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Tablo 50 : Katilimc1 Fenilketoniiri’li Ailenin Fenilketoniirili Cocugu Icin Onemli
Islerini Erteleyip Ertelemedigine Gore Dagilimi

COCUK iCIN ONEMLI iSLERI ERTELEME POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI

SAYI YUZDE (%) SAYI YUZDE(%)

EVET 17 %85 10 %50
HAYIR 3 %15 10 %50
TOPLAM 20 %100 20 %100

Engelli cocuga sahip ailelerin engelli ¢ocukla yasamindaki giicliikte
ailelerin Onemli islerinde aksatabildigini sOyleybiliriz. Polonya’daki katilimei
fenilketoniirili ailelerin %85’1 fenilketoniirili cocugu icin 6nemli sayilacak islerini
ertelediklerini, %15°’1 ise ertelemedigini, Tiirkiye’deki katilimci fenilketoniirili
ailelerin ise %50 si fenilketoniirili ¢ocugu i¢in 6nemli sayilacak isleri erteledigini,

%50’si ise ertelendigini belirtmislerdir

Arastirmanin bulgularina gore her iki toplumda da kurumsal ve sosyal
destek sistemine ihtiya¢ oldugunu ve engelli cocuga bakim konusunda yardima

gereksinim duyduklarim sdyleyebiliriz.

Tablo 51: Katilimcir Fenilketoniiri’li Ailenin Fenilketoniirili Cocugunun
Akranlanyla/Kardesleriyle Uyumu Durumuna Gore Dagilimi

HASTA COCUGUN POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
KARDESLERIYLE “ )
UYUMLULUGU SAYI YUZDE (%) SAYI YUZDE(%)
EVET 8 %380 12 %93
HAYIR 2 %20 1 %7
TOPLAM 10 %100 13 %100

Engelli cocugun sosyallesmesi aile ve sosyal cevresiyle baglantihidir.
Engelli olan ¢ocugun kardesleriyle ve akranlartyla uyumu sosyallesemsi ve sosyal
uyum problemini azaltigin1 soyleybiliriz. Polonyadaki katilimci fenilketoniirili
aillelerin fenilketoniirili ¢ocuklarina iligskin goézlemlerinde %80’ni fenilketoniirli

cocugun kardesleriyle ve akranlartyla uyumlu oldugunu, %20’si ise uyumlu
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olmadigi, Tirkiye’deki katilimc1  fenilketoniirili  aillelerin fenilketoniirili
cocuklarina iligkin gozlemlerinde %93’ fenilketoniirli ¢ocugun kardesleriyle ve
akranlartyla uyumlu oldugunu, %7’si ise uyumlu olmadigi belirtmislerdir. Bu
konuda goriis gOstermeyenlerin ise heniiz ¢ocuklarimin yaslarmin  kiiciik

olmasindan kaynaklanmaktadir.

Arastirmanin bulgularina gore fenilketoniirili ¢ocugun sosyal uyumu
acisindan her iki toplumda da veriler paralellik gostermektedir. Fenilketoniirili

cocugun sosyallesmesi acisindan olumlu davranis oldugunu sdyleybiliriz.

Tablo 52: Katilimc1 Fenilketoniiri’li Ailenin Fenilketoniiri Hastaligin1 Tedavide
Tip Dis1 Uygulayip Uygulamadilarina iliskin Dagilim

HASTALIK NEDENIYLE ] POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
MODERN TIP DISI TEDAVi _ ]
UYGULAMASI SAYI YUZDE (%) SAYI YUZDE(%)
EVET 1 %5 5 %25
HAYIR 19 %95 15 %75
TOPLAM 20 %100 20 %100

Ailelerin en Onemli sikintilarindan biri de hastaligin tam olarak
bilinmemesi ve bu yiizden tip dis1 careler arama yoluna gidilmesidir. Tablo 52’ye
baktigimizda Polonya’daki katilimci fenilketoniirili ailelerin %5°1 hastalik i¢in tip
dis1 uygulamalara basvurdugunu, %95°i ise tip dis1 uygulamalara gitmedigini,
Tiirkiye’deki katilimc1 fenilketoniirili ailelerin ise %?25’1 hastalik i¢in tip dis1
uygulamalara bagvurdugunu, %75’i ise tip disi uygulamalara gitmedigini

belirtmistir.

Aragtirmanin bulgularina gore Tiirkiye’deki katilimcilarin Polonya’daki
katilimcilara oranla daha ¢ok tip dist uygulamalara gittigini gérmekteyiz. Bunun
nedeni ise Polonya’daki katilimcilarin goére bilgisel sosyal destektegin eksik

oldugunu denilebilinir.
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Tablo 53: Katilimci Fenilketoniiri’li Ailenin Fenilketoniiri Hastaligindan Dolay1
Devlet Para Alma Duruma Goére Dagilimi

COCUK iCIN DEVLETTEN POLONYA’DAKI TURKIiYE’DEKI
PARA ALMA _ _
SAYI YUZDE (%) SAYI YUZDE(%)
EVET 13 %65 - -
HAYIR 7 %35 20 %100
TOPLAM 20 %100 20 %100

Sosyal devlet engelli aileleri yeterliligi onlarin hastaligin maddi yonden
kaynaklanan sorunlari agsmada ©6nemli oldugunu soyleybiliriz. Fenilketoniirili
cocugun diyeti ve belli peryodlardaki kontrolleri i¢in parasal yonden oldukca
sorun ortadadir. Tablo 53’e baktigimizda Polonya’daki katilimci fenilketoniirili
ailelerin %65’ devletten maddi destek aldiklarini, %35’de maddi destek
almadiklarini, Tiirkiye’deki katilimci fenilketondiirili ailelerin ise %100’{ devletten

herhangi bir maddi destek almadiklarini belirtmislerdir.

Arastirmanin  bulgularimda dikkat ceken nokta Polonya’daki katilimei
fenilketonirili ailelerin %65’1 devletten maddi destek alirken Tiirkiye’deki
katilimcilarin  biitlin  hepsi devletten maddi yonden destek olmadiklarini
belirtmislerdir. Tiirkiye’deki fenilketoniirili ailelerin sosyal devletten maddi
anlamda beklenti diizeylerinin olduk¢a yiiksek oldugu ve sosyal devletin eksikligi
ortaya koymaktadir. Ayrica bununla sosyal destek sistemlerinin kurumsal anlamda

islevsiz kaldig denilebilir.
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Tablo 54: Katilimci Fenilketoniiri’li Ailenin Fenilketoniiri Hastaligindan Dolay1
Stk’lardan Yardim Almalarina Gére Dagilimi

HERHANGI STK’DAN POLONYA’DAKI TURKIYE’DEKI
YARDIM ALMA _ _
SAYI YUZDE (%) SAYI YUZDE(%)
EVET 7 %35 1 %5
HAYIR 13 %65 19 %95
TOPLAM 20 %100 20 %100

Sosyal orgiitlenme sosyal alanda engelli ¢ocuga sahip ailelerin hastalikta
miicadele de sosyo-ekonomik ve enformasyon problemlerin iistesinden gelmesi
icin olduk¢a 6nemlidir. Sivil toplum kurumlarindan alinan destek engelli ailelerin
sosyal refahi acisindan 6nemlidir. Tablo 54’e baktigimizda Polonya’daki katilime1
ailelerin %35’1 STK’lardan yardim aldigini, %65°i ise yardim almadigi,
Polonya’daki katilimci ailelerin %5’i STK’lardan yardim aldigini, %95°i ise

yardim almadig belirtmislerdir.

Arastirmalarin  bulgularina gore Tirkiye’deki katilimcilarin  biiyiik
cogunlugu heniiz sivil orgiitlenmeyi gerceklestiremediklerini ve bu yiizden kendi
haklarim savunamadiklart ve seslerini duyurmadiklarini sdyleyebiliriz. Ancak

Polonya’daki katilimcilar sivil toplumla olan iligkileri azimsanmaysak diizeydedir.

Tablo 55: Katilimci Fenilketoniiri’li Ailenin Fenilketoniiri Hastaligindan Dolay1
Devletten Aldiklar1 Diyet Yardiminin Yeterliligine iliskin Dagilimi

DEVLETIN DIiYET iCIiN POLONYA’DA TURKIYE’DEKI
VERDIGi DESTEGIN
YETERLILIiGi - -

G SAYI YUZDE(%) | SAYI | YUZDE(%)
EVET 2 %10 1 %5
HAYIR 18 %90 19 %95
TOPLAM 20 %100 20 %100

Engelli ¢ocuga sahip ailelerin ila¢ tedavilerin yaralanmalar ve eksiksiz

olmasi icin sosyal devletin engelli ¢cocuga tedavi amaclh verdigi diyet iiriinlerin




118

yeterli olmasi sarttir. Tablo 55’e baktigimizda Polonya’daki katilimci
fenilketoniirili ailelerin %10’u devletin verdigi diyet yardimini yeterli oldugunu,
%90’n1 da yetersiz oldugunu, Tiirkiye’deki katilimci fenilketoniirili ailelerin %5’i
devletin verdigi diyet yardimim yeterli oldugunu, %95’i ise yetersiz oldugunu

belirtmislerdir.

Arastirmanin gore her iki toplumdaki katilimcilarin devletin hastaliktan
dolay1 verdigi yardimin eksik kaldigin1 ve maddi anlamda engelli cocugun

bakiminda yetersiz kaldiklarin1 séyleyebiliriz.
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IV. BOLUM

SONUC VE ONERILER

Yapilan arastirmayla elde edilen bulgular genel olarak engelligin 6nemini
koruyan hatta karmasiklasan sorunlar nedeniyle, sorunun coziimiinde mevcut
sosyal modelin yetersiz oldugu yeni sosyal modellere gereksinim duyulan bir
toplumsal sorun kategorisi olarak varligim siirdiirdiigiidiir. Engelli ailelerin
toplumsal alanda mutlu bir yasam siirdiirmelerini saglayacak c¢oziim yollari

bulmamiz gerekir.

Aragtirmanin bulgularina gore her iki toplumda da cinsiyete gore kadin-
erkek dagilimi paralellik gostermektedir. Polonya’daki katilimcilarin 14 kadin,
6’si erkek iken Tiirkiye’deki katilimcilarin 13 kadin, 7’si erkeklerden olustugu

tespit edilmistir.

Arastirmada her iki toplumda da katilimci fenilketondiirili ailelerin medeni

durumunda biiyiik cogunlugu evli ¢iftlerden olustugu bulgulanmustir.

Polonya’daki katilimc1 ailelerin biiyiik cogunlugu higbir akrabaligi
olmayan biriyle evlendigi Tiirkiye’deki katilimcilarm yarisina yakini akraba
evliligi yapan ciftlerden olustugunu tespit edilmistir. Fenilketonirili hastaliginin
Tiirkiye’de yiiksek olmasinin tesadiifii olmadigini sdyleybiliriz. Clinkii hastaligin
bir nedeni de akraba evliligidir. Bu yiizden devlet kurumlarinin ciftler evlenmeden
once zorunlu olarak genetik ve kan kontrollerini belgelendirmelerini istemesi
gerekmektedir. Bunun icin ayrica genetik damismanlik uzmanlik alaninda

calisansanlarin bu hastalikla ilgili bilgilendirme yapmasi gerekmektedir.

Katilimc1 fenilketoniirili ailelerin meslek dagilimina baktigimizda her iki
toplum arasinda kadmin ve erkegin is hayatindaki yeri hakkinda Onemli
farkliliklar tespit edilmistir. Polonya’daki kadinlarin daha ¢ok is yasaminda
olmalar1 ve belli ekonomik diizeyde maddi kazan¢ saglamalari biiyiik sosyo-
ekonomik avantaj sagladigi, bununla hem kendi sorunlarimi c¢dzmede sosyal
destek saglayabilmeleri hem de fenilketoniirili cocuguyla ilgili bakim masraflarim

karsilamasi acisindan Onemli oldugunu sdyleyebiliriz. Aym zamanda
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Polonya’daki katilimci erkelerin ¢ogunlugu bu saydigimiz avantajlara sahip ancak
Tiirkiye’de yapilan arastirmalar gosteriyor ki engelli cocuga sahip kadinlarin
biiylik oranda ev hanimidir. Bunun yaninda erkeklerin de genelde agir islerde ya
da marjinal agidan sosyal verimliligi diisiik islerde calistiklarim gostermektedir.
Maddi sikintilart olan bir ailedeki cocugun yasami ve bakimi da oldukg¢a sikintili
olacak ve aile bilyiikk bir psiko-sosyal stres altina girecektir. Son yillarda
Tiirkiye’de yenilenen oOziirliiler yasasiyla birlikte herhangi bir sosyal giivenlik
kurumuna baglh olmayan engelli ¢ocuga sahip annelere devlet tarafindan evde
bakim adi altinda engellinin masraflarin1 karsilamak i¢in sosyal hizmet yardimi
yapilmaktadir. Ayrica saglik kurumlari tarafindan aile bilginlendirici seminerler

diizenlenmelidir.

Fenilketondiirili ailelerin egitim seviyesi dagilimma gore her iki toplum
arasinda kadinin ve erkegin egitim hayatindaki yeri hakkinda ©nemli farkliliklar
tespit edilmistir. Polonya’daki kadinin ve erkegin egitim birbirine yakin iken
Tiirkiye’de bu fark oldukca yiiksek goriinmektedir. Bunun nedeni kadinin sosyal
hayatta dar bir alana konulmasi ve erkek gibi egitim ve Ogretim hakkini
verilmemesidir. Bununla beraber egitim olanaklarindan yaralanmis ve belli
diizeye gelmis anne ebeveynler sorunlarla bas etme seviyeleri egitim diizeyi diigiik
olan ailelere gore daha yiiksektir. Denilebilir ki, egitim seviyesi arttikca

ailelerin/kadinlarin yasadiklari sosyal sorunlarla bas etme olanaklar1 artmaktadir.

Aragtirmanin bulgularina gore Polonya’daki katilimer ailelerin Tiirkiye’ye
oranla ekonomik bakimdan durumlari oldukcga yiiksek belirtmislerdir. Dolayisiyla
Polonya’da fenilketoniirli ¢cocuga sahip ailelerin bu hastalikla miicadelesi kolay
olmas1 beklenmektedir. Fenilketoniirili aileler ¢ocuklarimin bakimi i¢in maddi
yonde desteklenmesi ve sosyal giivenlik hizmetinden mahrum edilmemeleri igin
yeni yasalar gelistirilmesi gerekmektedir. Yapilan yardimlar ¢ok az bir masrafi
karsilamakta ve sosyo-ekonomik sevyesi diisilk engelli aileleri epey

zorlamaktadir.
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Arastirmanin bulgularina gore fenilketoniirili cocugun bakimi ailelerin
ekonomik diizeylerine gore degismektedir. Fenilketoniirili aileler ekonomik
diizeyi ne kadar yiiksek olursa cocuga harcanan miktarda o kadar ylikselmektedir.
Polonya’daki ailelerin gelirlerinin Tiirkiye’dekine oranla yiiksek oldugu
goriilmiistiir. Bundan dolayr buna paralel olarak c¢ocugun bakimi ve diyet
iriinlerinin karsilanmasi vb.harcamalarin yiiksek tutuldugu tespit edilmistir. Gelir
durumu ailelerin yasadiklar1 bu tiir sorunlarla miicadelede 6nemli bir giivenlik
unsurudur. Bu giivenligi de saglanmasi i¢in gerek devletin gerekse goniillii

kuruluglarin bu ailelere destek olmasi1 gerektigini soyleybiliriz.

Katilimc ailelerin nerede ikamet ettiklerine gore dagilimina baktigimizda
Tiirkiye’deki aileler kirsal alanda yogunluk gostermekte ve bundan dolayi
fenulketoniiri rahatsizliindan kaynaklanan sorunlar1 ¢6zmede Polonya’daki
fenilektoniiri aileleri kadar olanaklardan yararlanamadiklarim1 syleyebiliriz. Ya
da kentsel olanaklarin, sorun alanlanyla ilgili orgiitlii sivil miicadeleyi getirmesi
acisindan bu tiir ailelere sagladigi kolayliklarin tizerinde durulmasi gerektigidir.

Ayrica hastaligin tedavisinde saglik kurumlarina biiyiik gorevler diismektedir.

Fenilketoniirili katilimer ailelerin konut sorunu dagilimima baktigimizda,
Polonya’daki ailelerin ev sorunun ¢ok az oldugunu bunun yaninda Tiirkiye’deki
ailelerin hastalikla miicadelenin yaninda birde ev sahibi olma problemi
yasadiklarim gormekteyiz. Kuskusuz sosyal sorun yasayan aile gruplarina sosyal
konut sunulmasi ya da barinma giderleri altinda sosyal yardimlarla asgari diizeyde
desteklenmesi engelli aileler i¢in 6nemli sosyal destek alani olmaktadir. Bu sosyal

destegin saglanmasi zorunludur.

Polonya’daki aileler genelde ¢cekirdek aile yapisinda olduklarindan aile ici
dayanmisma zayiftir bu ragmen Tiirkiye’ de aile baglarinin giiclii olmasi ataerkil
yapi tiimiiyle ¢6zememis ve bu yapidan dolay: aile i¢i sosyal dayanisma kendini
korumustur. Yapilan goriismeli ankette bazen aile biiyiiklerinin cocugun anne
babasindan gizli ¢ocuga sefkat amacli diyetinin aksamasini ve ona zararli olacak

yiyecekleri almasi sikint1 yarattigini aileler belirtmistir. Ote yandan olumlu yani
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ise ¢cocugun bakiminda aileye yardimci olduklan i¢in 6nemli bir sosyal destek
arac1 olduklarin1 da sOylemektedirler. ~ Kuskusuz aile yapilarinin niteligi
yasadiklar1 sosyal sorunlarla miicadelede sosyal destek olanaklari acisindan
onemsenmesi gereken konularin bagindadir. Hele Tiirkiye gibi sosyal devletin tam

anlamiyla kurumsallasmadigi iilkelerde bu durum daha bir 6nemlidir.

Arastirmanin bulgularina gore her iki toplumda da fenilketoniirili ¢ocuk
sayis1 paralellik gostermektedir. Ancak fenilketoniirili ¢ocuga sahip ailenin
fenilketoniirili olmayan cocuk sayisinin fazla olmasi bu sorunun daha fazla
hissedilmesine ve bu rahatsizligi dikkate alinmadigr anlamima gelmekte ve yeni
hastalikli bireyleri diinyaya getirme riski olduk¢a fazla goriinmektedir.
Tiirkiye’deki aileler Polonya’dakilerine gore daha ¢ok cocuklu olduklarindan bu
risk oldukca fazladir. Cok cocuklu aileye sahip olmak c¢ocuklara sunulan
olanaklarin daralmasi acisindan da Onemli sorunlar getirmektedir. Bu engelli

grubuna aile planlamasinin yapilmasi sarttir.

Elde edilen bulgulara gore Tiirkiye’deki katilimer ailelerin ¢ocuklarinin
yas olarak biiyiikk olmasi ebeveynlerin onlarin toplum tarafindan dislandigi
yiizdesi birbirine yakindir. Ciinkii ¢ocuk biiyiikdiikkce sosyal alandaki yeri
degistiginden sosyal uyum problemi yasamaktadirlar. Ayrica yasi biiyiik ¢cocuklar
kendi diyetini uygulayacag icin aile bu konudaki sikintiy1 diismedikleri aileler
tarafindan sdylenmektedir. Engelli bir aile bireyine sahip olmak aile acisindan
cocugu benimsemek ve toplum i¢inde benimsenmek ag¢isindan bir takim zorluklar
beraberinde getirmektedir. Asilmasi gereken bu siirecler c¢esitli destek

mekanizmalariyla olumlu yonde desteklenebilmektedir.

Bulgulara gore her iki toplumda da genel olarak fenilketoniirili ¢ocugun
toplum tarafindan dislanmadigim diisiinseler bile ge¢ teshis konulan ¢ocugun yasi
ilerledikce sosyal alandan izole edildigi ya da aileleri tarafindan eve
hapsedildikleri gozlemlerimiz sonucunda elde edilmistir. Ailelerin bu sorun
alaninda gosterdikleri tiim cabalar cocuklarin bagkalarina gereksinim duyacak

seviyede olmalar1 acisindan “sosyal dislanmay1” da beraberinde getirmektedir. Bu
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sosyolojik durum engelliligin dogasinda vardir. Bunun asilmasi icin engelli
ailelerine sosyal alanlara katilimi icin birtakim c¢alismalar yiiriitiilmesi

gerekmektedir.

Polonya’daki ailelerin cocuklarimin ¢ogunlugu erken teshisle tedavileri
miimkiin iken Tiirkiye’deki aileler bu konuda olduk¢a sikinti yasadiklar
bulgulanmistir. Polonya’daki aileler yeterli olduklarini diisiiniirken, Tiirkiye’deki
aileler saglhik kurumunun c¢ok yetersiz oldugundan yakinmaktadirlar. Bu da
Tiirkiye’de saglik kurumunun ne kadar yetersiz kaldigin1 gérmekteyiz. Saglik

kurumunun yeterli hale gelmesi gerekmektedir.

Fenilketondirili ailelerin cocuklarina fenilketoniiri teshisi konuldugunda
verdikleri tepkilerin bulgularina gore Polonya’daki aileler genelde ilk tepkileri
korku seklinde, Tiirkiye’dekiler ise genellikle bagka tepkiler oldugunu
gormekteyiz. Baska adli secenegin kabullenmeme tepkisini oldugu yazilan

yanitlarda verilmistir.

Fenilketoniirili ailelerin dindarlik boyutuyla katilimc1 fenilketoniirili
ailelerin verdikleri tepkiler arasinda iliski olmadigini, Polonya’daki katilimcilarin
yarisina yakini dindar olarak belirtmelerine ragmen tevekiil secenegine hi¢ kimse
yanit vermemistir. Ancak Tiirkiye’deki katilmer aileler ¢ok azi1 dindar olmasina
ragmen tevekiil secenegini ¢ok az kisi vermistir. Bu gosteriyor ki iki toplum
arasinda dindarlikla hastaliga verilen tepki arasinda toplumsal farkliliklar oldugu

tespit edilmistir.

Katilimcilarin  hastaliktan dolayr sorun yasadiklarinda en c¢ok kime
bagvurduklart dagilimina baktiZimizda Her iki toplumda da katilimcilarin
kurumlar tarafindan destek gérmediklerini ciinkii her iki toplumdaki katilimcilarin
cogu ailesinden destek aldigini belirtmislerdir. Ancak aile i¢i destek farklilik
gostermektedir. Bu ragmen bu hastaliktan dogan stres ortaminda ailenin yalnizlik

icinde kalmasi aileyi bilyiik sorunlara gotiirecegini sdyleyebiliriz.
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Her iki toplumda elde edilen bulgulara gore fenilketoniirili ¢ocugun
egitiminde farkliliklar gbze carpmaktadir. Erken teshis imkani olan Polonya’daki
ailelerin ¢ocuklariin yaris1 normal okula gitmektedir. Bunun yaninda gériigmede
sOyledikleri baska seceneginde ailelerin evinde ©zel olarak egitim verildigini
belirtmiglerdir. Tiirkiye’de fenilketoniirili ¢ocuklara gec¢ teshis konuldugundan
fenilketoniirili ¢ocuklarin ¢ogu ya herhangi bir egitim kurumuna aileleri
tarafindan gonderilmiyor veya rehabilitasyon merkezlerine gonderecek imkani
bulunmamaktadir. Goriilityor ki hem teshis acgisindan hem de engellilere verilen
hizmetlerin yeterliligi a¢isindan iki toplum arasinda ©Onemli farkliliklar
bulunmaktadir. Bu farkliligin kapatilmasi i¢in 6zel egitim kurumlarinin yeterli
olmasi ve imkan1 olmayan ailelerin engelli ¢cocuklarina da egitim olanaklarindan

yararlanmas1 gerekmektedir.

Fenilketoniirili ailelerin sosyal giivenliktten yararlanma dagilimina
baktigimizda Tiirkiye’deki katilimcilarn biiyiik cogunlugu yesil Kkarttan
yararlanmakta oldugu tespit edilmistir. Bu tespit Tiirkiye’deki katilimcilarin
sosyo-ekonomik ve sosyo-kiiltiirel yapisinin diisiik oldugunu ortaya koymaktadir.
Polonya’daki katilimcilar ise genelde devlettin verdigi sosyal giivenlik hakkindan
ziyade calistiklar1 6zel sirketler tarafindan saglanmaktadir. Engelli aillerin sosyal
giivenlik sisteminden yaralanmalar1 saglanmasi gerekmektedir. Ayrica Her iki
toplumdaki katilimcilarin  bagli bulunduklar1 sosyal giivenlik kurumundan
memnun olma durumularinin dagiliminin bulgularina gore bagli bulunduklari
sosyal gilivenlik kurumundan memnun olmadiklarim sdyleyebiliriz. Bu da sosyal

devletin fenilketoniirili ailelere yonelik desteginin az oldugunu gostermektedir.

Hastaligin Elde edilen bulgulara gore her iki toplumda da ailelerin
hastalign ancak ¢ocuguna teshis konuldugunda 6grenmeleridir. Cocuguna teshis
konuldugunda 6grenmeleri hem kurum ihmali hemde ailelerin gerekli testleri
yaptirmamalarindan kaynaklanmaktadir. Saglik kurumundaki personelin ihmali
degil aym1 zaman da aileninde ihmali oldugu sOylenebilir. Ayrica personelin

Ozveriyle calismasi icin bazi 6nlemler alinmas1 sarttir.
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Bulgulardan gore, Polonya’daki ailelerin bilyiik bir kismi hastaligi
derneklerden takip etmektedir . Bunun nedeni sosyal orgiitlenmenin isleyisi ve
hastaliga yonelik calismalaridir. Ancak Tiirkiye’de bu engelli grubunun yeterince
orgiitlesememesi, ailelerin cogunun dernek iiyeligin olmamasi, hastaliktan
etkilenenlerin cogunun egitim seviyeleri, ekonomik durumlarinin diisiik olmas1 ve
sosyal destekten mahrum olmalarindan dolayr katilimer ailelerin yarisina yakinin
hcbir sekilde takip etmemeleridir. Bu aileler kendi kaderine terk edilmis oldugunu
sOyleyebiliriz. Bu ailelerin bulunup gerekli bakim ve tedavilerin saglanmasi

gerekmektedir.

Bulgular  gosteriyor ki  Polonya’daki fenilketoniirili  ¢ocuklarin
cogunlugunun erken teshisle tedavi imkam1 buldugundan okulda basaril
olduklarimi belirtmislerdir. Tiirkiye’deki fenilketoniirili ¢ocuklarin bir kisminda
anlamakta zorlandiklari bunun nedeni bu ¢ocuklarin erken teshis edilemeyisi ve
tedavisine ge¢ kalinmasi olarak belirtilmistir. Ciinkii teshis ve tedavi ne kadar geg
konulursa ¢ocugun zekasinda olusacak hasar o kadar fazladir. Bu da saglik
kurumunun yetersizligi ortaya koymaktadir. Saglik kurumunun bu konuda aileye
bilgi vermeli ve gerekli saglik personelinin daha dikkatli olamasi i¢in uyarmali ve
gerekli hizmetlerin saglhikli verilmesi i¢in kurum i¢i seminerler verilmesi

gerekmektedir.

Katilimc1  fenilketoniirili ailelerin devletten beklentileri soruldugu
bulgulara gore iki toplumda da katilimcr aileler devletten en ¢ok beklentileri
maddi yonden kendilerinin desteklenmesi ayrica diyet icin Ozel {iriinlerin

iretilmesi gerektigini ifade ettiklerini gérmekteyiz.

Aragtirmanin bulgularindan dikkat ¢eken biri fenilketoniirili cocugun ev
disinda bir yerde bakiminin yapilmasi gerektigidir. Tiirkiye’deki katilimcilarin
hicbiri bunu istemez iken Polonya’daki katilimcilarin cok az1 bunu istemektedir.
Katilimcilarin ¢ogunun kadin olmasi ve annenin ¢ocuga karsi tutumunun daha

cok duygusal oldugu gercegini ortaya koymaktadir. Ailenin sosyal yasamini alt
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iist eden engelli ¢cocuklarin bakiminin ayri bir yerde yapilmasi bunu yaparken de

aileden uzak olamayan yasam merkezi olmasi gereklidir.

Elde edilen bulgulara gore her iki toplumdaki katilimer ailelerin diyet
iiriinlerini temin ederken en ¢ok sorun yasadiklari sorunun iiriinlerin pahali olarak
belirtmeleridir. Bu da ailelerin ekonomik yonden biiyiik zorluklar yasattigini
sOyleyebiliriz. En cokta Tiirkiye’deki katilimci aileler ekonomik seviyesi diisiik
oldugundan bu aileleri ekonomik yonden olumsuz etkilemektedir. Ayrica
Polonya’daki ailelerin iiriinlerin yurt disindan gelme problemi olmamasi, iiriinleri
istegi zamanda eline gecmesinden dolayr  fenilketoniirili ¢ocuga diyetini
zamaninda ve eksiksiz tamamlamakta ve bu da onun hastaliktan en az etkilenme
yiizdesini diisiirmektedir. Ama Tiirkiye’de iiriinlerin ¢ogunun yurt digindan
gelmesi ve katihmcr ailelerin ellerine ge¢ wulagmasi, c¢ocuguna diyetini
uygulamamasindan fenilketoniirili ¢ocugun agresif hareketlerde bulunmasina
bundan dolayr zaman zaman kendini yaralamasi, etrafi kirip dokmesi vb.
davraniglar sergilemesi aileyi sosyal yonden zedelemektedir. Sosyal uyum ve
saglikli bir aile ortaminin olusturulmasi icin Diyet {iriinlerinin ailelere iicretsiz

olarak temin edilmesi gerektigini sdylebiliriz.

Arastirmada elde edilen bulgularda her iki toplumda da c¢ocugun diyet
uygularken en ¢ok fenilketoniirili cocugun 6zel iiriinlerin disinda kendisi igin
zararli olan yiyeceklerden gizli gizli yemesi aileye oldukca sikinti yarattigimi
gormekteyiz. Ancak Tiirkiye’deki katilimer fenilketoniirili ailelerin geleneksel
yapi icinde i¢inde ebebevyinlerin diyeti kontrol altina alamamalar1 ¢ocuga zararh
olcak yiyeceklerin verilmesinin Onlenemesi aileyi stres altina koymakta ve aile
icinde sagliksiz bir ortamin olusmaktadir. Burada aile egitiminin ne kadar 6nemli
oldugunu hastalikta ne kadar 6nemli bir yer tuttugunu gozler 6niine sermektedir.
Ailenin gorevi ¢ocuguna diyet konusunda siirekli bilgi vermesi ve onu bu yonde

disipline etmesidir.

Arastirmanin bulgularina gore her iki toplumdaki katilimer ailelerin en cok

cocuklariyla oyun ve spor alanlarina gittigini belirtmislerdir. Engellilerin sosyal
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alana katilim oranin yiikselmesi onlara yonelik oyun ve spor alanalariin yeterli

seviyeye ulagsmasi gerekmektedir..

Aragtirmanin bulgularma gore her iki toplumda da vaktini en cok
gecirdikleri kisilerin esleri ve ¢ocuklar1 oldugunu gérmekteyiz. Bu ailenin engelli
cocuguna ne kadar bagiml oldugunu ve ailenin sosyal yanlizlik i¢inde oldugunu
sOyleybiliriz. Ayrica Tiirkiye’deki katilimcr ailelerden ankete katilanlarin ¢ogunun
kadin olmasi ve meslek olarak ev hanimi olmasindan evde gegcen zaman dilimi

oldukga yiiksektir. Bu i¢in ailenin sosyal destek almas1 gerekmektedir.

Arastirmanin bulgularina gore her iki toplumda da katilimci ailelerin
fenilketoniirili c¢ocugun gelecegi konusunda olduk¢a endiseli oldugunu
gormekteyiz. Fakat Polonya’daki katilimcr ailelere gore Tiirkiye’deki aileler daha
cok endiselenmektedir. Bunun nedeni ailenin ekonomik seviyelerinin diisiik
olmasi ve tablo (26)’da da gosterildigi gibi fenilketoniirili ¢ocuga sahip

cikilmamasinin altinda yatan kaygidan kaynaklandiginmi sdyleyebiliriz.

Aragtirmanin bulgularina gore her iki toplumdaki katilimci ailelerin
fenilketoniirili hastaligindan dolay1 eslerin birbirini suclamadiklart gérmekteyiz.
Bundan dolay1 sorunla bas etmede tablo(34)’te de goriildiigii gibi ailenin birbirine

destek oldugunu soyleyebiliriz.

Aragtirmanin bulgularina goére her iki toplumda da kurumsal olarak
calismalarin yeterliliginin farkli oldugunu gormekteyiz. Sonuglarin bu sekilde
cikmasi katilimcr ailelerin hastaliktan etkilenme diizeyleri, saglik kurumlarinin
yeterliligi, erken tam1 ve tedavi imkanlar1 vb. caligmalara gore degisiklik
gozlenmekte ve farkli sonuglar elde edilmektedir. Tiirkiye’deki katilimci ailelerin
saglik kurumlarmin yeterli oldugunu diisiinmemesinin nedeni bir¢ok ailenin erken
teshis ve tedaviden mahrum olduklarn ve gerekli saglik ve sosyal hizmetlerin
aksadigi ve bunun sonucunda ailenin sorunlariyla bas edemez durumuna

gelmesini soyleyebiliriz(tablo 15).
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Arastirmanin bulgularina gore her iki toplumdaki katilimeci aileler
fenilketoniirili ¢ocugunun kendisinden sonra ne olacagim kestirememektedir.
Ozelikle endiselenmelerinin nedeni titiz bir bakima muhta¢ olmalar1 diyebiliriz.
Ciinkii biitiin yasami1 boyunca hi¢ aksatmadan siirdiirmesi gereken bir diyet
programi var ve hayatta olduklar icin suan aileler diyetlerini yapabiliyor ama
ileride  kimin bakabilecegi  kestiremediklerinden endise  duyduklarimi
sOyleyebiliriz. Sosyal giivenlik agisindan olduk¢a kotii(tablo 25) durumda
olduklarindan bu kaygilar yersiz degildir. Engelli bireylerin sosyal giivenceye

kavusmasi gerekmektedir.

Arastirmanin bulgularina gore her iki toplumda da katilimci ailelerin
fenilketoniirili ¢cocuklaryla bir yere gittiginde sorun yasadiklarimi soyleyebiliriz.
Bunun nedeni fenilketoniirili cocugun hastaligindan dolay1 ¢ok hareketli olmasi,
diyetini bozmaya yeltenmesi ve kendilerinin sohbet etmelerine bile firsat
verilmemesinde dolayr sorun yasadiklarimi soyleyebiliriz. Engelli aile sosyal
cevresiyle normal iligkiler gelistirmemekte ve bir sgre sonra sosyal yanlizliga

itilmektedir. Bunun i¢in toplumun bu hastalik hakkinda bilin¢lendirilmesi sarttir..

Aragtirmanin bulgularina gore Polonya’daki katilimei ailelerin psikolojik
destek almasina ragmen Tiirkiye’deki katilimc1 aileler psikolojik destek
almadiklarin1 gormekteyiz. Bu durumun Tiirkiye’deki saglik hizmeti ve sosyal
hizmetlerin yetersiz olusundan kaynaklandigini1 soyleyebiliriz. Engelli ailelerine

yonelik imkan ve olanaklarinin gelistirilmesi gerekmektedir.

Arastirmanin bulgularina gore her toplumdaki katilimcilarin ¢ogunlugunun
devletin tamidigi olanaklardan memnun olmadigini belirtmislerdir. Bunun
nedeninin diyet {iiriinlerinin pahali oldugundan alinamamasi ve siirekli veya
aralikli kontrollere gidilmesinden dolay1 ailelerin biiyilk maddi zarara ugrattigini
sOyleyebiliriz. Devletin diyet ve ¢ocugun peryodik olarak kontrolleri i¢in ulagim

masraflarin karsilams:1 gerekmektedir.

Aragtirmanin bulgularina gére her iki toplumda da katilimcilarin devletten

aldiklar1 parasal yardimi oldukca yetersiz bulmaktadirlar. Bunun nedeni siirekli
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diyeti, araliklarla kontrole gidilmesi aileyi maddi agidan zayiflatmasindan dolay1
daha c¢ok maddi destege ihtiyact olmasimi sOyleyebiliriz. Sosyal refah
olanaklarinin engelli ailelerinin sosyal gereksinimleri g6z Oniinde tutularak
planlanmasinin ailelerin yasadigi bir¢ok sosyal sorunu giderecegi yoniinde bir

kaniya varabiliriz.

Arastirma bulgularina gore her iki toplumdaki katilimcilarin ¢ogunlugunun
cocuguna hastaliina yonelik sorulan sorulardan rahatsiz olmadigim ancak
Tiirkiye’deki fenilketoniirili katilimcilarin yarisina yakininin oldukca rahatsiz
olduklarimi  nedenin ise ge¢ teshistir. Feniilketoniirili ¢ocuga ge¢ teshis
konuldugundan c¢ocugun zeka geriligi yasamakta cocuga yonelik sorular
cevaplamasi aileye aci ve keder vermekte, aileyi sosyo-psikolojik yonden
etkiledigini  soyleyebiliriz. Bunun i¢in Toplumun engellilere yonelik

bilgilendirmesi gerekmektedir.

Arastirmanin  bulgularmma goére katihimci  fenilketoniirili  ailenin
fenilketoniirili cocugun ebebevymlerin aligkanliklar1 iizerinde etkili oldugunu
fenilketoniirili cocuktan sonra ailenin aligkanliklarinda degisiklik meydan

getirdigini belirtmiglerdir. Bu da aile i¢in olduk¢a zor olmaktadir.

Katilimc1 ailelere fenilketoniirili dernegine bagli olma durumlarinin
dagilimdaki bulgularina gore her iki toplumdaki fenilketoniirili katilimer aileler
sosyal oOrgiitlenme bakimindan oldukca farklilik gostermektedir. Tiirkiye’ deki
orgiitlenmenin az olmas1 ailelerin sorunlart ¢6ziim yolunu kendi bireysel
cabalartyla halletmeye calismalar ve orgiitlenmenin olusmasi icin gerekli sosyal
yapiya kavusamamalart diyebiliriz. Fenilketoniirili ailelerin sorunlar1 kolay ve

hizl1 ¢cozmeleri i¢in sosyal orgiitlenmeleri tamamlamalar1 gerekmektedir.

Katilimcilarin hemen hemen hepsi evlenmeden once fenilketoniirili tasicisi
oldugunu bilmediklerini belirtmislerdir. Veriler aile saglifina yeterince Onem
verilmedigini gormekteyiz. Bunun icin aile bilinclenmesi konusunda saglik

kurumuna biiyiik gorevler diistiigiinii soyleyebiliriz.
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Aragtirmanin  elde edilen bulgularina baktigimizda Tiirkiye’deki
katilimcilar Polonya’daki katilimcilara gore dostlarinin onlar1 anlamasinin
oldukc¢a yiiksek ciktigim1 gormekteyiz. Bunun nedeni Tiirkiye’deki katilimcilarin

duygusal sosyal destek sisteminin gii¢lii oldugunu soyleybiliriz.

Engelli cocuga sahip ailelerin engelli c¢ocukla yasamindaki giicliikte
ailelerin onemli islerinde aksatabildigini sOyleybiliriz. Polonya’daki katilimci
fenilketoniirili ailelerin %85’1 fenilketoniirili cocugu icin 6nemli sayilacak islerini
ertelediklerini, %151 ise ertelemedigini, Tiirkiye’deki katilimeci fenilketoniirili
ailelerin ise %50 si fenilketoniirili cocugu i¢in 6nemli sayilacak isleri erteledigini,

%50’si ise ertelendigini belirtmislerdir

Elde edilen bulgularina gore her iki toplumda da kurumsal ve sosyal
destek sistemine ihtiya¢ oldugunu ve engelli cocuga bakim konusunda yardima
gereksinim duyduklarim soyleyebiliriz. Cocuklara 6zel kurum bakimi hizmeti

verilmesi gerektigini soyleybiliriz.

Elde edilen bulgularina gore Tiirkiye’deki katilimcilarin Polonya’daki
katilimcilara oranla daha ¢ok tip dist uygulamalara gittigini gérmekteyiz. Bunun
nedeni ise Polonya’daki katilimcilarin gbre bilgisel sosyal destektegin eksik

oldugunu denilebilinir.

Arastirmanin bulgularinda dikkat ¢eken nokta Polonya’daki katilimci
fenilketonirili ailelerin yarisindan fazlasi devletten maddi destek alirken
Tiirkiye’deki katilimcilarin - biitiin - hepsi devletten maddi yoOnden destek
olmadiklarmi belirtmislerdir. Tiirkiye’deki fenilketoniirili ailelerin sosyal
devletten maddi anlamda beklenti diizeylerinin olduk¢a yiiksek oldugu ve sosyal
devletin eksikligi ortaya koymaktadir. Ayrica bununla sosyal destek sistemlerinin

kurumsal anlamda islevsiz kaldig1 denilebilir.

Sosyal devlet engelli aileleri yeterliligi onlarin hastaligin maddi yonden

kaynaklanan sorunlari agsmada ©6nemli oldugunu soOyleybiliriz. Fenilketoniirili
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cocugun diyeti ve belli peryodlardaki kontrolleri i¢in parasal yonden oldukca

sorun ortadadir.

Sosyal orgiitlenme sosyal alanda engelli ¢ocuga sahip ailelerin hastalikta
miicadele de sosyo-ekonomik ve enformasyon problemlerin iistesinden gelmesi
icin olduk¢a 6nemlidir. Sivil toplum kurumlarindan alinan destek engelli ailelerin

sosyal refahi acisindan 6nemlidir.

Katilimcilara herhangi bir sivil toplum derneginden maddi destek alma
bulgularina gore Tiirkiye’deki katilimcilarin biiyitkk ¢ogunlugu heniiz sivil
orgiitlerle baglantiya ge¢medikleri, bu yiizden kendi haklarin1 savunamadiklar ve
seslerini duyurmadiklarin1 soyleyebiliriz. Ancak Polonya’daki katilimcilarin
yarisina yakini destek aldiklarini belirtmislerdir. Bu da sivil toplumla olan

iligkilerin azzimsanmaycak diizeyde oldugunu gostermektedir.

Arastirmanin bulgularina gore her iki toplumdaki katilimcilarin devlettin
hastaliktan dolay1 verdigi yardimin eksik kaldigin1 ve maddi anlamda engelli
cocugun bakiminda yetersiz kaldiklarin1 sdyleyebiliriz. Engelli ailelerinin maddi

yonden desteklenmesi lazimdir.

Arastirmamizin temel konusu olan karsilastirmali Polonya’da ve
Tiirkiyede’ki fenilketoniirili engelli ailesi sorunlarinin dogru tespiti ve ¢dziim

oOnerileri i¢in ,

Polonya ve Tiirkiye’deki fenilketoniirili ailelerin benzer sosyal sorunlarin

oldugunu
Bunlarn ;

- Fenilketoniiri ailelerin hastalifn 6nceden bilmemeleri ve
hastalig1 ancak ¢ocuguna teshis konuldugunda 6grenmeleri

- Ailelerin fenilketoniiri hastalig1 icin devletten aldigr maddi
desteginin yeterli olmamasi

- Fenilketoniirili cocugun diyetini kontrol edememe

- Diyet iiriinlerinin pahali olmasi
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- Fenilketoniirili ailenin sosyal hayatinda fenilketoniiri
hastaligindan dolay1 ¢ocuga bagimli olmalart

- Fenilketoniirili ¢cocuklarmnin gelecekleri konusunda endise
duymalari

- Fenilketondiirili cocugun diyetinin siirekli olmasi

- Fenilketoniirili ailelerin sosyal ¢evresiyle olan iliskilerinde
zaman zaman sorun yasamalari

- Devletin tan1g1 maddi destegin yetersiz olmasi

- Fenilketoniirili ailenin aligkanliklarinda zorunlu olarak
degisiklige gitmeleri

- Fenilketoniirili ¢ocuklar i¢in 6zel kurum bakimi ihtiyacinin
olmast

- Fenilketoniirili ailelerin kendilerini yagsama verememe

Ayrica,
Tiirkiye’deki fenilketondirili ailelere 6zgii sorunlar

- Akraba evliliginin ¢ok olmasindan dolay1 ortaya ¢ikan risk
- Aile planlanmasinin yapilmamasi

- Egitim seviyesinin diisiik olmasi

- Sosyo-ekonomik seviyenin diisiik olmasi

- Saglik olanaklarindan yararlanamama

- Konut yetersizligi

- Ev halkinin ¢oklugu

- Fenilketoniirili cocugun ge¢ teshis edilmesi

- Saglik kurumunun yetersizligi

- Geg teshisten dolay1 cocugunun okulda basarisiz olmast
- Derneklesmenin ¢ok az olmasi

- Devletten maddi destek almamalari

- Bilgi kaynaklarinin olmayisi

- Careyi tip disindan aramalart
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- Cocuklarimin toplum tarafindan izole edilmesi
- Olanaklarin yetersizligi

- Sosyal giivencenin olamamasi ya da yetersizligi

Bu sorunlar varolmasi Tiirkiye’de fenilketoniirili engelli grubu agisindan sosyal
destek sisteminin etkinliginin olmadigi ve olduk¢a zayif oldugunu ortaya

koymaktadir.
Bunun i¢in;

- Saghik kuruluslarmmin  hastaliklar  hakkinda toplumu
aydmlatilmasi.

- Sosyal devletin aileyi iiretime tesvik edici politikalar
yaparak sosyo- ekonomik diizeylerini gelistirmeli.

- Saglik kurumlarinin ailelere erisebilirligini saglanmali.

- Cocugun bakimim1 saglayacak bagimsiz  donaniml
saglik/sosyal evlerinin kurulmalidir.

- Toplumdaki biitiin kesimlerin rahat¢a ulagabilecegi bir
saglik ag1 kurulmali ve saglik ekiplerinin yeterli bilgi donanimina sahip
olmalidir.

- Saglhik kurumlarinin maddi ve ekipman ihtiyacinin
giderilmelidir.

- Ogretmenlere hasta ve engelli cocuklara okulda nasil
davranilacagi konusunda daha lisans iken bilgi verilmelidir.

- Yerel yonetimlerin derneklesme adina bu tiir ailelere destek
saglamalidir.

- Ailelerin cocugunun bakimi saglayacak yeterli diizeyde
saglanmalidir.

- Bilginin paylasimi icin yeni her kesimden insanin
ulasilacagi sosyal aglar olusturulmalidir.

- Saglik kurumlarmin cesitli etkinliklerle toplumu hastalik

hakkinda bilgilendirmeleridir.
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- Egitim kurumlarinda engelli bireylere nasil davranilacagi
konusunda 6grenciler bilgilendirilmelidir.

- Engelli ailelerine yonelik olanaklar yararlanma alanlari
gelistirilmelidir.

- Engelli ailelerin belli diizeyde yasam kalitesi yakalamalari
icin sosyal giivenlik sisteminde yeniden onlarin lehine diizenlemelere

gidilmesi gereklidir.

Bu baglamda sunu ifade edebiliriz; fenilketoniirili aileleri sorunlar
i¢gsellestirme, sorunlart algilama bigimleri sorunlar1 ¢dzme istegi ve
olanaklar1 bakimindan Polonya’da yasayan fenilketoniirili ailelere gore
daha diisiikk oldugunu soyleyebiliriz. Bunun da en Onemli nedeni ise
gelismislik diizeyidir. Ciinkii bir toplumun refah diizeyinin yiikselmesi
toplumun biitiin kesimlere yansimakta dolaysiyla engelli ailelerine mevcut

sorunlarin ¢éziimiinde daha avantaj sahibi olacaklar sdylenebilinir.

Sonug olarak engellilik, ayirimsiz herkesle ilgili bir olgudur, her bireyi ¢ok
yakindan ilgilendiren yasamin gormezden geldigimiz fakat herzaman
karsilagtigimiz engelilerin sosyal ve psikolojik gereksinimleri, beklentileri engelli
ailesini ¢ok yakindan ilgilendirir. Bu kesimdeki bireylerin sosyal yasama
uyumlari, giicliikleri ve etkinlikleri, bakim sorunlari, egilimleri, beklentileri sosyal
bilim uzmanlar1 kadar kamu hizmetlisinin, devlet adaminin ve toplumdaki her

bireyin ilgi alanina girer.

Ulkemizdeki engelli niifustaki hizla artisa paralel olarak bu insanlari
ihtiyaclarina, engellilige ve engelli aileleri toplumla uyum siireclerinde yasadiklar
problemlere karsilastiklar1 sosyal, kiiltiirel ve ekonomik giicliiklere kars1 daha
kesin ¢oziimler iiretecek ““ engelilik politikalarina” 6nemle ihtiya¢ duyulmaktadir.
engelilerin topluma daha aktif katilacaklann ¢6ziim yollarin1  bulmamiz
gerekmektedir. Bunu hem yerel politikalar hem de ulusal diizeyde engelli

politikasi1 ¢ercevesinde ¢ozmemiz gerekmektedir.
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Su anda ulusal engelilik politikasi, ileride yerel ve bolgesel engelli
politikalar ile desteklenmeli, ama bunu yani sira, ¢agdas 6zelliklere donatilmis bir
engeliler politikasinin ortaya ¢ikmasi saglanmalidir. Tiirkiye’de  giiniimiizde
engelli refah1 alaninda ki sosyal politikalarne yazik ki istenilen durumda olmadigi
gibi sosyal devletin gereklerine de uymamaktadir. Bilinen ornekler de gosteriyor
ki, engelli ihmali, engelilerle ilgili hizmet iireten alanlarda yasanan insan haklar1
ihlalleri sorunun kolektif bir politikayla c¢oziilmesi zorunlulugunu ortaya

cikarmaktadir.

Tiim engelileri kapsayan genis bir sosyal giivenlik ag1 saglanmalidir.
Engelli hi¢ kimseye muhta¢ olmadan bakimli ve giiven i¢cinde yasamalidir. Tabii
bununla ilgili olarak sivil toplum orgiitlerinin de konuya egilmesi gerekmektedir:
clinkii engelilik, hak baglaminda savunulmasi gereken bir yapiya sahiptir ve sivil
toplum kuruluslarinin yaninda, meslek kuruluslari, iiniversiteler ve ozellikle de

yerel yonetimlerin katkist ve igbirligi saglanilmasi gerekmektedir.

Kendine 06zgii gereksinim grubu olarak engelli kesimin -bunun iginde
fenilketoniirili aileleri- beklenti ve gereksinimlerinin karsilayacak toplumsal
hizmetlerin iiretilmesi bugiin ¢oziim bekleyen bir sorun alanina doniismiistiir:
clinkii saglik kurumlarinin yetersizligi siirdiikce engelli niifusun oram1 daha
yiikselmektedir. Degisen toplumsal kosullara bagli olarak engelileler icin yeni

politikalara ve hizmet modellerine ihtiya¢ duyulmaktadir.
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W tej ankiecie znajduja si¢ pytania na temat problemow rodzinnych zwigzanych z
urodzeniem si¢ dzieci z fenyloketonuria
1. Pleé: 1- () mezczyzna 2- () kobieta

2. Wiek: 1-( )18-251at  2-( )26-35 lat 3-( )36-45 lat 4- (
)powyzej 46 lat

3. Stan cywilny:
1-( ) mezata/zonaty 2-( ) wseparacji  3-( ) rozwodnik

4. Czy ma Pan/Pani jakie§ powiazania rodzinne ze wspolmalzonkiem?

1-( ) bliska rodzina 2-( ) daleka rodzina 3-( ) nie mamy
zadnych powiazan 5. Wyksztalcenie rodzicow dziecka chorego na fenyloketonurig:

A -matka Wyksztalcenie B -ojciec
1 Brak wyksztalcenia 1
2 Niepetne podstawowe 2
3 Podstawowe 3
4 Ukoniczone gimnazjum 4
5 Ukonczona szkota $rednia 5
6 Wyzsze 6
7 Stopien doktora 7

6. Jaki jest zawod matki oraz ojca dziecka z Fenyloketonurig:

A -matka Zawod B -ojciec
1 Bezrobotny 1
2 Gospodyni domowa 2
3 Na emeryturze/rencie 3
4 Rolnik 4
5 Polityk 5




147

6 Robotnik 6
7 Fachowiec 7
8 Praca dorywcza 8
9 Biznesmen 9
10 Wolny zawod 10

7. Miesigeczne wydadki:

1-( )250-750 zt 2-( )751-1250 2t 3-( ) 1251-1750 zt 4-( )1751-2250 zk
5-( ) 22512750 7t 6-( )2751-3250zt  7-( )3251-3750 2t  8-( )3751-4250 zt
9-( )4251-4750 7t i powyzej kwoty

8. Ile Panstwo wydaja miesigcznie na dziecko z fenyloketonuria:

1-( ) 50-250 zt 2-( ) 251-500 zt
3-( ) 501-750 zt 4-( ) 751-1000 i ponad zi

9. Miejsce zamieszkania:

1-( ) wies 2-( ) gmina 3-( ) miasto <500 tys. mieszkancéw 5-( ) miasto
>500 tys. mieszkancéw

10. Mieszkaja Pansto w lokalu:

1-( ) wlasno$ciowym 2-( ) wyjajetym 3-( )domrodziny 4-( )inny
11. Z jakimi cztonkami rodziny Panstwo mieszkaja? (wiecej niz 1 osoba)

1-( ) Zona

2-( ) Dzieci

3-( ) TeSciowie

4-( ) Rodzice
12. Jak mozna zdefiniowac siebie w kategoriach religijnych?

1-( ) Jestem bardzo religijnym i praktykujacym cztowiekiem.

2-( ) Jestem religijny, ale religia nie stanowi najwazniejszego elementu
zycia.
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3-( ) Jestem wierzacy, ale nie praktykujacy.
4-( ) Nie jestem religijny.

13. Ile maja Panstwo dzieci z fenyloketonuria?

1 2 3 4

14. Jaki jest wiek dziecka z fenyloketonurig?
1. Dziecko......
2. Dziecko......
3. Dziecko.....
15. Kiedy Panstwa dziecko zostalo zdiagnozowane?
1-( ) bezpos$rednio po urodzeniu  2-( ) tydzien po urodzeniu

3-( ) miesiac po urodzeniu 4-( ) p6t roku po urodzeniu 5-( )2 lata
po urodzeniu

16. Kiedy Panstwa dziecko zostalo zdiagnozowane?( jezeli jest tylko jedno
dziecko prosze przejsé do pytania nr 17)

1-( ) bezposrednio po urodzeniu 2-( ) tydzien po urodzeniu

3-( ) miesiac po urodzeniu 4-( ) pét roku po urodzeniu 5-( )2 lata

po urodzeniu

17. Kiedy dowiedzial/a si¢ Pan/Pani o tym, Ze u dziecka zostala
zdjagnozowana fenyloketonuria, jakie byly Pana/Pani pierwsze odczucia?

1-( ) Zaakceptowatem/am to

2-( ) Wiedziatlem/am, ze wiaze si¢ to z wieloma problemami, martwitem si¢
3-( ) Obwiniatem/am wspoétmatzonka

4-( ) Myslatem/am, ze B6g wystawia mnie na prébg

5-( ) Myslalem/am, ze otrzymaltem od Boga misj¢ do spetnienia

6-( ) Martwitem/am si¢ o przysztos¢ dziecka
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7-( ) Pomyslalem/am o tym, Zze potrzebny jest czas, by zobaczy¢ co przyniesie
los

8-( ) Przestraszytem sig, poniewaz nic nie wiedzialem/am o tej chorobie

18. Jesli maja Panstwo problemy zwigzane z fenyloketonuria, od kogo
otrzymujg Panstwo pomoc?

1-( ) Od nikogo 2-( ) Od wspétmatzonka 3-( ) od PKU i innych
stowarzyszen
4-( ) Od przyjaciot 5-( ) od 0séb z opieki medyczne;] 6-( ) inne...........

19. Skad dowiedzial/a si¢ Pan/Pani o fenyloketonurii?
1-( ) dopiero kiedy moje dziecko zostato zdiagnozowane
2-( ) od PKU i innych stowazyszen
3-( ) w trakcie wlasnej edukacji
4-( ) promocjej zdrowia (seminaria, spotkania, ogloszenia, itp. ...)
5-( ) przed zawarciem matzenstwa, planowaniem dzieci
20. Najbardziej istotne dla Pana/Pani zrédia informacji o fenyloketonurii to:

1-( ) internet 2-( ) PKU i inne stowarzyszenia  3-( ) publikacje
naukowe i ksiazki

4-( ) telewizjaiprasa  5-( ) znajomi 6-( ) nie jestem
zainteresowany

21. Do jakich placéwek edukacyjnych uczeszczaja Panstwa dzieci z

fenyloketonuria?

1-( ) szkota podstawowa 2-( ) placéwki rehabilitacyjne 3-()
studia

4-( ) me chodzi do zadnych placéwek edukacyjnych 5-()
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22. Jakie sukcesy w szkole odnosza Panstwa dzieci z fenyloketonuria?

1- ( ) dobre 2-( ) bardzo dobre 3-( ) nie odnosi sukcesow  4-( ) ma
duze problemy

23. Co dziecko wie o swojej chorobie?

1-( ) nie wie o chorobie zbyt wiele

2-( ) choroba jest dla dziecka stylem zycia

3-( ) dziecko potrafi samodzielnie dba¢ o siebie

4-( ) nie uswiadomiliSmy jeszcze w pelni dziecka, ze choruje
24. Czy maja Panstwo jaka$ opieke ze strony rzadu?

1-( ) nie 2-( ) ZUS (genel sigorta) 3-()
ubezpieczalnie(saglik sigorta)

4-( ) prywatna opieka(ozel koruma) 5-( ) inne.......
25. Czy sa Panstwo zadowoleni z opieki spolecznej?
1-( )bardzo 2-( )tak  3-( ) nie 4-( ) wogole
26. Czego Panstwo oczekuja od rzadu?
I-( ) chce mie¢ wsparcie finansowe
2-( ) chece zwigkszenia praw spotecznych

3-( ) chce mie¢ mozliwos¢ ulokowania dziecka w specjalistycznych
placéwkach

4-( ) chce mie¢ gwaracje objecia dziecka opieka po mojej Smierci
5-( ) chce by w kraju produkowano niezbedne produkty dla dziecka

27. Panstwa dziecko wymaga odpowiedniej diety i produktéw (lekow, zywnoSci itp.
Z czym maja Panstwo najwieksze problemy?

1- () zbyt dlugie oczekiwanie na $rodki
2- () $rodki sa za drogie
3- () sprowdzanie §rodkow z zagranicy

4- () w panstwie panuje niewystarczajaca wiedza na temat fenyloketonurii
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5- () ograniczona liczba firm produkujacych odpowiednie §rodki
6- ( )rzad wymaga za duzo dokumentéw od dziecka
28. Jakie sprawy najbardziej Panstwa martwia?
1- () zmuszanie dzieci do jedzenia
2- () dziecko po kryjomu podjada
3- () jedzienie tego samego co dzieci
4- () nie potrafi¢ kontrolowa¢ prawidtowo diety
5- () na okraglo zamartwiam sie dieta
6- () problemy z niewiedza nauczycieli w szkole

29. Gdzie najczesciej spedzaja Panstwo czas z dzieckiem z
fenyloketonurig?

1-( ) plac zabaw

2-( ) odwiedzajac znajomych
3-( ) w Stowarzyszeniach
4-( ) kino i teatr

5- () uprawiajac spor

30. Z kim najwiecej spedzaja Panstwo Czas?

1-( ) Z dzieckiem 2-( ) Zrodzina 3-( ) Zsasiadami 5-( ) Z przyjaciotmi



31. Prosze¢ odpowiedzie¢ na nastgpujace pytania:
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Zdecydowanie
tak

Tak

I tak, i nie

Nie

Zdecydowanie
nie

Nie wiem

Czy marwisz si¢ o przysziosé
dziecka?

Czy obwiniales§
wspoétmalzonka, o to ze przez
niego dziecko ma
fenyloketonurie?

Obwiniate§ si¢ kiedyS z
powodu choroby dziecka?

Martwile§ si¢ co si¢ stanie z
dzieckiem po Twojej
$mierci?

Czy odczuwasz dyskomfort
wychodzac z dzieckiem z
domu?

Czy zapewniasz dziecku
wparcie psychologiczne?

Czy jestes zadowolony ze
wsparcia od strony panstwa?

Czy Stowarzyszenia
zapewniaja Twojemu
dziecku wystarczajace
wsparcie ?

Czy denerwuja Cie pytania
innych ludzi na temat
choroby dziecka?

Czy odnosisz wrazenie, zZe
ludzie si¢ od was izoluja?

Czy zmienil si¢ Twéj styl
zycia od momentu urodzenia
si¢ dziecka?
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32. Prosze o odpowiedz na nastepujace pytania: Tak Nie
Stanowicie dobrg rodzing? 1 2
Dobrze si¢ zajmujecie dzie¢mi? 1 2
Czy przed $lubem ktorys z rodzicow wiedzial o wystepowaniu 1 2
fenyloketonurii w rodzinie?

Czy masz dobra opini¢ o wspétmalzonku? 1 2
Czy masz jakies problemy psychiatryczne? 1

Czy przyjaciele odczuwaja obawy wobec Was ? 1

Czy dzieci s3 wobec Was wystarczajaco otwarte? 1 2
Czy zabieracie dzieci, gdy gdzie$ wychodzicie? 1 2

Czy zajmujecie si¢ specjalnie swoimi dzie¢mi? 1 2
Czy dziecko z fenyloketonuria utrzymuje dobre relacje z 1 2
rodzenstwem?

Czy korzystali$cie z innych zrédel pomocy np. kosciota? 1 2
Czy dzieci otrzymujg pieniadze od panstwa? 1

Czy inne Stowarzyszenia udzielaja pomocy dzieciom 2z 1 2
fenyloketonuria?

Czy rzad zapewnia odpowiednie s$rodki dla utrzymania 1 2

odpowiedniej diety dziecka?

Dzigkuje za wypelnienie ankiety

Mahmut Erdil

Adam Mickiewicz University, Department of Sociology magisterskie Erasmus

Student
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Polonya’da ikamet Eden Fenilketoniirili Aileler ileTiirkiye’de ikamet Eden
Fenilketoniirili Ailelerin Yasadiklar: Sorunlarin Sosyolojik Olarak Karsilastirilmasi

Bu anket, Tiirkiye’de ikamet eden Fenilketoniirili ailelerin yasadigi sorunlari
arastirmak amaciyla hazirlanmstir.
1. Cinsiyetiniz: 1- ( ) Erkek 2- () Kadin
2. Kac¢ yasindasimz?
I-( )18-25  2-( )26-35 3-( )36-45 4- ()46 ve Ustii
3. Medeni durumunuz?

1-( ) Evli 2-( ) Evliyim ama ayr1 yasiyoruz 3-( ) Bosanmis
4-( ) Dul

4. Esinizle akrabalik durumunuz?

1-( ) Yakin akrabam  2-( ) Uzaktan akrabam 3-( ) Hicbir
akrabaligim yok

5. Fenilketoniiri cocugun anne ve babasimin egitim seviyesi :

A-Anne Egitim seviyesi B-Baba

1 Okur yazar degil 1

2 Ilkokul Terk 2

3 ilkokul mezunu 3

4 Ortaokul mezunu 4

5 Lise mezunu 5

6 Universite Mezunu 6

7 Y .lisans/Doktora 7

6. Fenilketoniirli cocugun anne ve babalarinin meslekleri:

A-Anne Meslek B-Baba
1 Issiz 1
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2 Ev Hanmm 2
3 Emekli 3
4 Ciftci 4
5 Memur 5
6 isci 6
7 Uzman 7
8 Giinliik Yovmiyeli 8
9 Is adamm 9
10 Serbest meslek 10
7. Aylik geliriniz?
1-( )250-750 TL aras1 2-( ) 751-1250 TL aras1 3-( ) 1251-
1750 TL aras1
4-( )1751-2250 TL aras1 5-( ) 2251-2750 TL aras1 6-( )2751-
3250 TL aras1
7-( )3251-3750 TL aras1 8-( )3751-4250 TL aras1 9-( )4251-
4750 TL ve iisti

8. Fenilketoniirili cocugunuz icin ayhk harcamamz :

1-( ) 50-250 TL arast 2-( ) 251-500 TL aras1
3-( ) 501-750 TL aras1 4-( ) 751-1000 ve iistii TL

9. Nerede yasiyorsunuz?
1-( Koy 2-( )ilge 3-( ) Sehir 5-( ) Biiyiiksehir
10. Yasadigimiz ev kime ait?

1-( ) Kendimizin  2-( ) Kira 3-( ) Aile yakinlarimin ~ 4-( ) Baska

11. Ailede kimlerle beraber kaliyorsunuz?( birden fazla isaretleyebilirsiniz )
1-( ) Esim
2-( ) Cocuklarim

3-( ) Esimin anne/babasi
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4-( ) Annem /babam
12. Dini inang ve tutumlar acisindan kendinizi nasil tanimlarsmiz?
1-( ) Oldukga dindar ve dinin tiim gereklerini yerine getiren biriyim.
2-( ) Dindar biriyim ancak dinin gereklerini pek yerine getirmeyen biriyim.
3-( ) Dini inanc1 olan, ancak dinin gereklerine inanmayan biriyim.
4-( ) Dini inanc1 olmayan biriyim

13. Fenilketoniirli ka¢ cocugunuz var?

1 2 3 4

14. Fenilketoniirili cocuklarimzin yaslar1?

15. Cocugunuza ne zaman teshis konuldu?(Fenilketoniirili 1 tane ise 16.soruyu
gecin )

1-( ) Dogduktan hemen sonra  2-( ) Bir iki haftalik iken

3-( ) Bir aylik iken 4-( ) Bir bucuk aylik iken ~ 5-( )2 aylik ve daha
fazla iken

16. ikinci cocugunuza ne zaman teshis konuldu?
1-( ) Dogduktan hemen sonra  2-( ) Bir iki haftalik iken

3-( ) Bir aylik iken 4-( ) Bir bucuk aylik iken ~ 5-( )2 aylik ve daha
fazla iken

17. Cocugunuza Fenilketoniiri tanis1 konduktan sonra ki tepkiniz en ¢cok hangisi
oldu?

1-( ) Bu sorunu kabiillendim.

2-( ) Bu durumdan dolay1 vicdan azab1 duydum.
3-( ) Esimi sugladim.

4-( ) Allah’1n beni simadigin1 diisiindiim.

5-( ) Allah’in bir liitfii olarak gordiim.

6-( ) Cocugumun gelecegi icin kaygilandim.



157

7-( ) Daha sabirli olmam gerektigine inandim.
8-( ) Bilmedigim bir konu oldugundan korktum.
9- () Kabiillenmedim
10-( ) Baska.........

18. Fenilketoniiri rahatsizhgindan dolay1 sorun yasadigimzda en ¢cok kimden /
kimlerden yardim alirsiniz?

1-( ) Hic kimse 2-( ) Esim 3-( ) PKU Aile Dernegi
4-( ) Arkadaslarim 5-( ) Doktorlar 6-( )Baska............
19. Fenilketoniiri rahatsizhigi hakkinda ilk ne zaman bilgi sahibi oldunuz?
1-( ) Cocuguma teshis konuldugunda
2-( ) PKU Aile Derneginden
3-( ) Kendi egitimimi tamamlama siireci i¢inde
4-( ) Saghk kurumunun verdigi ( seminer,toplanti, duyuru vb...) etkinliklerden

5-( ) Evlenmeden hemen 6nce nikah islemleri sirasinda

20. Fenilketoniiri rahatsizhg ile ilgili gelismeleri en ¢ok hangi kaynaktan takip
ediyorsunuz?

1-( ) Internetten 2-( ) PKU Aile Derneginden

3-( ) Arastirma ve bilimsel kitaplardan 4-( ) Gorsel ve Yazili
Basindan.

5-( ) Arkadaslardan 6-( ) Takip etmiyorum

21. Cocugunuzun devam ettigi egitim kurumu?

1-( ) ilkdgretim 2-( ) Rehabilitasyon merkezi 3-( ) Kolej
4-( ) Herhangi bir egitim kurumuna gitmiyor 5-( )Baska......
22. Fenilketoniirili cocugunuzun okuldaki basarisi nedir?

1- () Basarith  2-( ) Cok basaril 3-( ) Basarisiz  4-( ) Anlamakta
zorlaniyor
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23. Fenilketoniirili cocugunuz kendi durumu hakkinda ne biliyor?
1-( ) Hastaligini tam olarak bilmiyor
2-( ) Hastalik olarak gérmiiyor, yasam tarzi oldugunu biliyor
3-( ) Kendi diyetini kendi uygulayacak yasta
4-( ) Heniiz tam olarak anlatilmadi
24. Bagh bulundugunuz sosyal giivenlik kurumu varmi; varsa hangisi?
1-( ) Yok 2-( ) Sadece yesil kart
3-( ) SGK 4-( ) Ozel sigorta 5-( ) Baska..........
25. Bagh bulundugunuz sosyal giivenlik kurumu hizmetlerinden memnun musunuz?
1-( ) Cok memnunum
2-( ) Memnunum
3-( ) Memnun degilim
4-( ) Hi¢ memnun degilim
5-( ) Herhangi bir fikrim yok
26. Devletten en ¢ok hangi beklenti icindesiniz?
1-( ) Maddi yonden destek olmasini istiyorum.
2-( ) Sosyal haklarimin gelistirilip yasalastirllmasini istiyorum.
3-( ) Cocugumun evimden ayr1 baska yerde bakiminin yapilmasini istiyorum.
4-( ) Ben oldiikten sonra cocuguma sahip cikilsin istiyorum.
5-( ) Devletin ¢ocuklarimiz i¢in 6zel tiriin iirettirmesini istiyorum

27. Cocugunuza diyet iiriinleri (ilaci, mama vb.) temin ederken en cok
hangisi size sikint1 veriyor?

7- () Uriinlerin elimize ge¢ ulasmasi
8- () Uriinlerin cok pahali olmasi

9- () Uriinlerin yurt disindan gelmesi
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10-( ) Uriinler hakkinda bilgi eksikligi
11-( ) Uriinlerin sadece bir ka¢ firmanin tekelinde olmasi
12-( ) Uriinler i¢in fazla evrak istenmesi ve giimriik mevzuat
28. Cocugunuza diyet uygularken en cok hangisi sizin icin sikint1 oluyor?
7- () Cocugumun bu iiriinleri yemek istememesi
8- () Kimse olmadig1 zamanlar kagak yapmasi
9- () Bizimle ayni1 seyleri yemek istemesi
10-( ) Diyeti kontrol altina alamama
11-( ) Diyetini bildigim i¢in sikint1 yasamiyorum.
12- ( ) Okulda 6gretmenler bilmedigi i¢in sikint1 yasiyorum
29. Fenilketoniirili cocugunuzla beraber en ¢ok nerelere gidersiniz?
1-( ) Oyun alanlarina
2-( ) Arkadas ziyaretlerine
3-( ) Fenilketoniiri dernegine
4-( ) Sinemaya ve Tiyatroya
5- () Spor yapmaya
6-( ) Higbir yere gitmiyoruz
30. Vaktinizi en ¢ok kiminle veya kimlerle geciriyorsunuz?

1-( ) Cocuklarimla 2-( ) Ailemle 3-( ) Komsularimla 5-( ) Arkadaslarimla
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31. Asagidaki ifadelere katihlyor musunuz?
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Kesinlikle
evet

Evet

Ne
evet ne
hayir

Hayir

Kesinlikle
hayir

Bilmiyorum

Cocugunuzun gelecegi
konusunda endise duyuyor
musunuz?

Cocugunuz fenilketoniirili
oldugu icin esinizi sucluyor
musunuz?

Cocugunuza karsi sucluluk
duyuyor musunuz?

Benden sonra cocuguma
kim bakacak  endisesi
yasiyor musunuz?

Bir yere gittiginizde
cocugunuzun durumu size
sikint1 yasatiyor mu?

Cocugunuzun
rahatsizhigindan dolay:
psikolojik destek aldimz
m?

Devletin size tanndigi
olanaklardan memnun
musunuz?

Bu hastalikla miicadelede
saghk kurumunun yeterli
oldugunu diisiiniiyor
musunuz?

Baskalarimin cocugunuza
yonelik sorularim
yanmitlamaktan rahatsiz
oluyor musunuz?
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Cocugunuzun toplum

tarafindan dislandigim

diisiiniiyor musunuz? 1 2 3 4 5 9
Fenilketoniirili

cocugunuzdan dolay1

ahskanhklarmiz da 1 2 3 4 5 9
degisiklik oldu mu?
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32.Asagdaki sorulart yanitlar misiniz? Evet Hayir
Fenilketoniiri Aile Dernegine iiye misiniz? 1 2
Fenilketoniiri ailelerine yonelik yapilan kurumsal calismalar sizce 1 2
yeterli midir?

Evlenmeden once fenilketoniiri hastaligi tasiyicisi oldugunuzu 1 2
biliyor muydunuz?

Esinizden sosyal destek aliyor musunuz? 1 2
Aile icinde psikatri tedavisi goren var nm? 1 2
Dostlariniz sizleri anlar nm? 1 2
Cocugunuzla yeterince ilgilendiginize inaniyor musunuz? 1 2
Bir yere gideceginiz zaman cocugunuzu beraberinizde 1 2
gotiiriir miisiiniiz?

Cocugunuz icin c¢ok onemli sayillacak isleri erteliyor 1 2
musunuz?

Fenilketoniirili cocuk kardesleriyle uyumlu mudur? 1 2
Fenilketoniiri rahatsizlig1 icin hoca, seyh veya tiirbelere vb. 1 2
yerlere gittiniz mi?

Cocugunuz icin devletten para aliyor musunuz? 1 2
Herhangi bir sivil toplum orgiittiinden maddi destek aliyormu 1 2
sunuz?

Devletin diyet icin verdigi parasal yardim sizce yeterli 1 2

midir?

Katkilariiz icin tesekiirler
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