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HAYIRSEVERLIGIN INSASI: ENGELLI
COCUKLARI OLAN EBEVEYNLERIN
KENDILERINE YAPILAN YARDIMLARA
YAKLASIMI*

Erol AKSAKAL!
OZET

Zihinsel engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin engelli bir ¢ocuga sahibi
olmalari, iizerlerinde onemli ekonomik bir yiikk dogurmaktadir. Eger zihinsel
engelli birey ve ebeveynleri yasamlarin1 devam ettirebilecek ol¢iide yeterli gelire
ve maddi imkanlara sahip degilseler, toplumsal olarak hayirsever yaklasimlara
muhta¢ duruma gelebilmekte ve bir sekilde hayirsever yaklasimlarin muhatabi
olabilmektedirler. Toplumun engelli birey ve ailelerine hayirseverlik acgisindan
bir yardim nesnesi mi yoksa hak temelli mi yaklastiginin degerlendirilmesini ve
bu konuda ebeveynlerin yaklasimimin toplumdan farkli olup olmadigini ortaya
koymaya ama¢ edinen bu arastirmada, engelli birey ve ebeveynlerinin
hayiwrseverlik yaklasimlart ile iligkisi ele alinmaktadir. Arastirmada nitel
arastirma yoéntemi kullanilarak, Izmir ilinin Kemalpasa ilcesinde bulunan, Ozel
Rehabilitasyon egitimi almakta olan ve zihinsel engelli ¢cocugu bulunan 39 anne
ve 1 baba ebeveyn ile yar1 yapilandirilmis gériisme formu ile derinlemesine yiiz
ylize goriismeler gerceklestirilmistir. Aragtirma sonucunda engelli ¢ocuk sahibi
ebeveynlerin kisi, kurum ve sivil toplum orgiitlerince yapilan yardimlart kabul
edip, memnuniyetle karsiladigi ve yardimi yapan kisilere karst minnettarlik
besledigi ve sonug olarak bu durumun kendilerini nesnelestirmelerine ve toplum
tarafindan damgalanmalarina neden oldugu tespit edilmistir.

Anahtar Kelimeler: Zihinsel Engellilik, Hayirseverlik, Hak Temelli Yaklasim,
Damgalanma

BUILDING PHILANTHROPY: APPROACH of
PARENTS WITH DISABLED CHILDREN to
THEIR AID

ABSTRACT

Having a mentally disabled child places a significant economic burden
on them. Suppose mentally disabled individuals and their parents do not have
sufficient income and financial means to continue their lives. In that case, they
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can rely on socially charitable treatments and somehow be the recipient of
philanthropic treatments. In this research, which aims to evaluate whether
society approaches disabled individuals and their families as aid objects or
rights-based in terms of philanthropy, and to reveal whether the parents'
approach on this issue is different from the society, the relationship between
disabled individuals and their parents and their philanthropic approaches is
discussed. Using the qualitative research method in the study, in-depth face-to-
face interviews were conducted with a semi-structured interview form with 39
mothers and 1 father who had a mentally disabled child and were receiving
Special Rehabilitation training in the Kemalpasa district of Izmir. As a result of
the research, it was determined that parents of disabled children accepted and
welcomed the help provided by individuals, institutions, and non-governmental
organizations and felt grateful to the people who provided the help. As a result,
this situation caused them to objectify themselves and be stigmatized by the
society.

Keywords: Intellectual disability, Philanthropy, Rights-Based
Approach, Stigmatization.

1. GIRIS

Engelli ¢ocuk sahibi olmak, ebeveynler i¢in maddi ve manevi
yonden oOnemli sorunlar ve huzursuzluklar olusturabilmektedir. Bu
durum, engelli c¢ocuk sahibi ebeveynlerin ekonomik giderlerini
arttirmakta, bakim maliyetlerinin fazla olmasi (Denizli, 2023: 59),
baglaminda normalden daha fazla harcama yapmaya neden olmaktadir.
Devamli evlerini degistirmek zorunda kalmalarinin yani sira gocuklarinin
engelli durumlart nedeniyle birinci kat daireleri tercih etmek
mecburiyetinde kalmakta yani sira 1sinma giderleri ve tibbi cihazlar
nedeniyle giderleri yiikselmektedir. Bu sartlar altinda, toplumda bulunan
engelliler ve ebeveynleri hayatlarmi devam ettirebilecek dlgilide
ekonomik olanaklara sahip degillerse hayirsever yardim ve yaklagimlara
ihtiyagh duruma gelmekte veya bir bicimde bu yaklagimlarin muhatabi
olmaktadirlar. Hayirsever nitelikteki yaklagimlar, dini ve vicdani
sebeplerle gerceklestirilen yardimlardir (Aytag ve Eroglu, 2020: 214).
Genel anlamda toplumda kabul goren bu tarz yaklagimlarin gayet normal
ve kabul edilebilir oldugudur. Fakat bu tarz yaklasimlar, zaman iginde
engelli ¢ocuk sahibi ebeveynleri yardima muhta¢ bir nesne durumuna
disiirmekte, yasamis olduklar1 ayrimciligi arttirmakta, hatta toplumsal
olarak damgalanmalarina neden olmaktadir. Diger yonden hayirsever
yaklasimdan farkli olarak gelisen ve bireylerin bir yardim nesnesi degil
bir hak 6znesi oldugunu temel alan hak temelli perspektif, bireylerin hak
sahibi oldugunu ve bu haklarmin giivence altinda bulunmasi gerektigini
savunmaktadir (Yiiksel ve Uyanik, 2022:198).
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Hak kavrami insana ait biitlin disiplinlerin vazgecilmez ortak bir
degeridir (Gedik, 2020:28). Hak, kisinin psikolojik diinyasinda sakli
dogal bir olgudur. Hak dedigimiz yetki, daha sonra birey kisiliginin ve bu
baglamda diisiincesinin ilerlemesi ile kisilige bagli bir yapiya ve
biitinlesmeye  doniismektedir. Hakkin kolayca kullanimi  halkin
bilinglenmesi baglaminda 6nem ve deger kazanmaktadir. Toplumsal
yasamda ve bilhassa hukuk yapisinda hak, bor¢ veya 6dev (yiikiimliiliik)
iligskili ¢ok ince bir kargilik iligkisinin bulundugu bir kavramdir. Hak
kavrami sadece 6zel hukuk veya yalnizca kisiler i¢in degil kamu hukuku,
toplumlar ve uluslar i¢in de gegerlidir (Emini, 2004:203). Toplumsal
yardimlarin, insan onuru ve insanlarin haklar1 dikkate alinarak, insani ve
toplumsal ilerleme amaci baglaminda olugmasi hak temelli yaklasimin ilk
kosulunu olusturmaktadir (Atatanir ve Karatas, 2020:717). Ciinkii hak
temelli yaklasim ve bu baglamdaki sosyal bir politika, dogrudan toplum
olmak ve giiclii bir dayanigma duygusu baglamindan hareket ederek
devletin bu noktadaki roliinii ikame edilemez olarak gostermektedir.
Ayrica, bireylerin farkli higbir kurum ve kurulus ya da kisiye karsi
minnet duygusu ve eziklik hissetmeden sosyo-ekonomik giivence
gergevesinde yasamasini miimkiin kilmaktadir (Sariipek, 2017: 94-95).
Hak temelli perspektif kisileri "hak sahibi", devleti ve devletin disinda
bulunan diger faktorleri bu haklar yerine getirmekte "goérev sahibi”
olarak agiklamaktadir. Hak temelli yaklagim, herkesin kanun agisindan
esitlenmesi, haklarin kanun baglayiciligi altina alinmasi, hak ve esitlik
kavramlar1 iizerine yapilan evrensel vurgunun one ¢ikarilmasi iizerinde
durmaktadir. Ayrica, problemin en temeline inerek, gegici ¢dzliim
oOnerileri yerine, kalici ¢oziimlerin olusturulmasi, bireyleri aktif durumda
tutup, haklarimi savunmalarina motive etmeyi amag¢ edinmektedir.
Bunlarin sonucu olarak hak temelli yaklagim, sistemi degisime zorlama
ve toplumdaki dezavantajli hassas gruplar igin pozitif yaklagim sergileme
nitelikleri baglaminda, hayirseverlik ve ihtiya¢c odakli perspektiflerden
kesin olarak ayrismaktadir (Zengin ve Altindag, 2016:188).

Diger taraftan hak temelli yaklagimin karsisinda bulunan
hayirsever nitelikteki yaklasimlar, dini hassasiyetle gerceklesirken, genis
bir bicimde haywrseverlik, cogunlukla dini, vicdani ve duygusal
nedenlerle yapilan, sadaka gibi bireysel bagislar olarak ortaya
cikmaktadir. Ayrica, toplumdaki genel refahi arttirmak amaci ile kisisel
ve kurumsal maddi (parasal) ve ayni (gida, giyim vb) yardim
calismalarini ve bu ¢alismalara goniillii olarak dahil olmayi igeren yardim
eylemidir (Aytag ve Eroglu, 2020:214).
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En igten ve en duygusal model olarak ifade edilen hayirseverlik
yaklagimi, yoksul ve muhtag kisiyi goren kisilerin ona para vermek veya
yardimer olacak bir tutumda bulunmak istemeleri seklinde gergeklesir.
"Comertlik" modeli olarak da bilinen ve uzun yillar boyunca sosyal
problemlerle miicadele agisindan Onemli ve tek yaklasim olan
hayirseverlik/yardimseverlik temelli yaklagim, hayirsever kisinin ihtiyact
olan kisilerin ihtiyaglarini bildigi ve comertligi sebebiyle ihtiyaglarin
karsiladigi varsayimina dayanmaktadir. En temelde acil ve anlik
problemleri ve gereksinimleri yerine getirmek {izere gida, para, elbise,
barinma destegi ve tibbi bakim yardimlari gibi hayirlar1 igeren bu
yaklagimin elestirilen yonii ise yoksulluk ve muhtaglik durumunu ortadan
kaldirmayip, yardim alan kisileri bagiglara fazlaca bagimli hale
getirmesidir.  Kigiler yardimlarin1  kendileri belirleyemedigi icin
yardimsever veya hayirseverin istedigi ve bekledigi sekilde yasamlarini
degistirmek durumunda kalabilmektedir (Sartipek, 2017: 43-44).

Sonug olarak bu yaklagim, ihtiya¢ sahibi engelli birey ve onlarin
anne-babalarinin sorunlarini temelden ¢6zememesinin yaninda gegici bir
rahathlk  saglamakta, kisileri bu yardimlara bagimli  hale
getirebilmekte, ayn1 zamanda "yardima muhtag kisi”, “aciz kisi" gibi
diisiince ve tanimlamalarla toplumsal olarak etiketlenmelerine neden
olmaktadir. Bu nedenle, yasanilan damgalanma ve diglanma hak
ihlallerine neden olabilmektedir (Kog, 2022: 301). Bu cergevede bu
aragtirmanin amaci, engelli ¢ocuk sahibi ebeveynlerin, kendilerine
yapilan yardimlari, hak temelli mi yoksa yardimsever temelli mi
karsiladigini, tespit etmektir. Bu baglamda, arastirma hem engelli birey
ve ebeveynlerine toplumun yardimsever temelli mi yoksa hak temelli mi
yaklagtiginin tespit edilebilmesi, hem de engelli c¢ocuk sahibi
ebeveynlerin bu yaklagimlara ne sekilde tepki verdigini ortaya ¢ikarmasi
anlaminda onemli goriilmektedir. Diger taraftan bu arastirma zihinsel
engelli cocuklarin1 Rehabilitasyon merkezine egitim ve tedavi amagh
getiren 39 anne ve 1 baba ile sinirli olmasinin yaninda, RAM raporunda
hafif, orta, agir ve ileri derecede zihinsel engellilik yazili zihinsel engelli
cocuk sahibi ebeveynlerle sinirlidir.

2. YONTEM

Arastirmada zihin engelli ¢ocuk sahibi ebeveynlerin kendilerine
yapilan yardimlart nasil inga ettigini tespit etmek amacglanmaktadir. Bu
baglamda engelli cocuk sahibi ebeveynlerin kendilerine yonelik
yardimlar1 nasil degerlendirdigini anlayabilmek adina nitel arastirma
yontem ve teknikleri kullanilmaktadir. Dolayisiyla bu arastirmada zengin
ve ayrintili bilgi elde edebilmek adina nitel aragtirma yontemi
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kapsamindaki yar1 yapilandirilmis gériisme teknigi tercih edilmistir. Nitel
yontemle gerceklestirilmis arastirmalarda konu derin bir yaklagimla
anlasilmaya calisiimakta ve bu yoniiyle arastirmay1 yapan kisi, bir kasif
gibi hareket edip, ek sorularla gerceklige ulagsmaya caligmaktadir. Bu
yontemde goriismecinin 6znel diisiincesine 6nem verilmektedir (Karatas,
2015 :63).

Aragtirmaya katilan goriismecilere amagli orneklem yontemi
kullanilarak ulagilmistir. Arastirma Izmir ili Kemalpasa ilce merkezinde
yasayan ve Kemalpasa ilcesinin koylerinde yasayip, egitim icin
Kemalpasa ilge merkezine gelen 40 ebeveynle gerceklestirilmistir.
Gorlgmeler, ilce merkezinde bulunan 3 ayr rehabilitasyon merkezinde,
rehabilitasyon merkezi yetkililerinin uygun gordiigii bos bir smifta
gerceklestirilmis ve goriismeler sirasinda ses kaydi  alimmustir.
Aragtirmanin  giivenligi  a¢isindan  goriismeler tek  oturumda
gergeklesirken, en kisa kayit 22 dakika, en uzun kayit ise 82 dakika
seklinde olusmustur. Arastirmaya katilan katilimecilarin degerlendirmeleri
oldugu gibi arastirmaya aktarilarak, arastirma Ozgiinliigliniin ve
orijinalliginin korunmasma dikkat edilmistir. Elde edilmis olan ses
kayitlar1 analiz iglemlerinden ge¢mis, sonrasinda bulgular bircok kez
okunmus ve yorumlanmustir.

Aragtirmada yer alan katilimcilarm kimlik bilgilerine giivenlik ve
gizlilik esaslarina bagh kalinarak yer verilmemistir. Bu sebeple
katilimeilarin isimleri arastirmada kullanilmamis, katilimeilara K1, K2,
K3... seklinde kod isimler verilmistir. Arastirmadan elde edilen verilerin
analiz asamasinda, veriler kodlanmis, temalar elde edilmistir. Daha sonra
kodlar ve temalar diizenlenerek, bulgular tanimlanmis ve yorumlamaya
gecilmistir (Yildirim ve Simsek, 2013: 260). Bu baglamda goriismeler bu
calismanin konusu baglaminda “Yardimseverligi Devlet ile Es Tutma”,
“Maddi ve Manevi Yonden Yardimseverlik”, “Cevre ve Toplum
Acisindan  Yardimseverlik”, “Sivil Toplum Orgiitlerince Yapilan
Yardimlar Acisindan  Yardimseverlik”, “Karsilanamayan Ihtiyaclar
Baglaminda, Kisi ve Kurumlar Yo6niinden Yardimseverlik” olmak iizere
toplam bes tema altinda incelenmistir. Ayrica, bu aragtirmanin verileri
engelli birey ve ebeveynlerinin bir yardim nesnesi olmasinin kargisinda
durup, hak temelli bir yaklagimi savunan sosyal model ve dezavantajli
gruplarin  toplumsal yasamlar1 igerisinde etiketlenmesine yonelik
elestiriler sunan sembolik etkilesimci yaklasim ve “damga” kavramlari
tizerinden kategorize edilerek tartisilmistir. Ayrica bu calismanin alan
arastirmasi igin Bolu Abant Izzet Baysal Universitesi Sosyal Bilimlerde
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Insan Arastirmalar1 Etik Kurulundan 2021/272 sayisi ile etik kurul izini
alinmustir.

3. Arastirma Bulgularinin Degerlendirilmesi
3.1. Demografik Ozellikler

Arastirma baglaminda katilimeilarin demografik &zellikleri ele
almmistir. Asagida gelecek tabloda (1.1) arastirmaya katilan
gorlismecilere dair bazi demografik ve calisma icin 6nemli olabilecegi
disiiniilen bilgilere yer verilmistir. Bu baglamda, katilimcilarin
demografik Ozellikleri ele alindiginda su nitelikler gorilmektedir:
Aragtirmada 39'u kadin 1'i erkek olmak {izere toplam 40 ebeveyn ile
gorliisme yapilmistir. Bu katilimcilarin yaslarimin 26 ile 58 arasinda
farklilik gosterdigi ve katilimcilarin 35'inin evli, dordiiniin bosanmis,
birisinin de esini kaybetmis oldugu goriilmiistiir. Katilimcilarin 20'sinin
ilkokul, 7'si ortaokul, 5'i lise, 3'inlin de {iniversite mezunu oldugu
goriilmektedir. Geriye kalan 5 katilimcinin ise 3" lise terk, ikisi de
egitimi  i¢in "okula gitmedim" degerlendirmesini kullanmustir.
Katilimcilarin ekonomik durumlari ele alindiginda aragtirmanin yapildigi
donem itibari ile gelirlerinin 3.470 lira olarak alt gelir grubunda
bulundugu ortaya c¢ikmistir. Diger taraftan katilimecilardan erkek
goriismeci ¢iftci, geriye kalan 39 kadin gériismecinin ise birinin lahiyatci
(vaize), bir digerinin tekstilci ve geriye kalan 37 kadin katilimcinin ise
meslekleri baglaminda ev hanimi olarak meslegini belirttigi goriilmistiir.
Ayrica, arastirmaya katilan goriismecilerin aylik gelirlerine bakildiginda,
arastirmanin  gerceklestigi 2021 yili baglaminda alt gelir grubunda
bulundugu ve so6z konusu tutarin 3.470 lira olarak ortaya ¢iktig
belirlenmigtir.

Tablo 1: Goriismeciler ile Tlgili Bilgiler

Rumuz | Cinsiyet | Yas | Meslek | Egitim | Medeni gr?gcl;ﬁulllulll
Durumu Durum Seviyesi

K1 Kadin 35 Ev Hanimi Ilkokul Evli Orta
K2 Kadm 29 Ev Hanimi Ortaokul Bosanmis Agir
K3 Kadin 26 Ev Hanimi Lise Evli Agir
K4 Kadin 40 Ilahiyatg Universite Evli Cok Agir
K5 Kadin 42 Ev Hanimi Ilkokul Evli Hafif
K6 Kadin 29 Ev Hanimu | Lise (Terk) Evli Agir
K7 Kadmn 28 Ev Hanimi Ortaokul Evli Hafif
K8 Kadin 37 Ev Hanimi | Universite Evli Agir
K9 Erkek 48 Ciftci Tlkokul Evli Orta
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K10 Kadin 28 Ev Hanimu Ortaokul Evli Orta
K11 Kadim 38 Ev Hanimi Ilkokul Evli Orta
K12 Kadin 45 Ev Hanimi | Lise(Terk) | Bosanmig Orta
K13 Kadin 58 Ev Hanimu Tlkokul Evli Hafif
K14 Kadin 38 Ev Hanim Yok Evli Orta
K15 Kadin 40 Ev Hanimi Ilkokul Evli Agir
K16 Kadin 58 Ev Hanimu Tlkokul Dul Orta
K17 Kadin 57 Ev Hanimi Ilkokul Evli Agir
K18 Kadin 50 Ev Hanimi Yok Evli Agir
K19 Kadn 47 Ev Hanimi Ilkokul Evli Agir
K20 Kadm 38 Ev Hanimu ilkokul Evli Hafif
K21 Kadm 38 Ev Hanimi Ilkokul Evli Hafif
K22 Kadin 43 Ev Hanimu Lisans Evli Hafif
K23 Kadm 48 Ev Hanimi Ilkokul Evli Hafif
K24 Kadin 39 Ev Hanimi ilkokul Bosanmig Agir
K25 Kadn 43 Ev Hanimi Ortaokul Evli Agir
K26 Kadm 49 Ev Hanimu ilkokul Evli Hafif
K27 Kadm 42 Ev Hanimi Ilkokul Evli Hafif
K28 Kadn 32 Ev Hanimi Ortaokul Evli Agir
K29 Kadin 44 Ev Hanimi Ilkokul Evli Cok Agir
K30 Kadm 37 Ev Hanimi ilkokul Evli Orta
K31 Kadin 46 Tekstilci Lise Bosanmig Orta
K32 Kadin 31 Ev Hanimu | Lise (Terk) Evli Orta
K33 Kadin 30 Ev Hanimi | Ortaokul Evli Agir
K34 Kadin 42 Ev Hanimu Tlkokul Evli Hafif
K35 Kadim 40 Ev Hanimi Ilkokul Evli Hafif
K36 Kadin 28 Ev Hanimu Lise Evli Hafif
K37 Kadin 31 Ev Hanimu Ortaokul Evli Hafif
K38 Kadin 44 Ev Hanimi Ilkokul Evli Agir
K39 Kadin 30 Ev Hanim Lise Evli Hafif
K40 Kadim 47 Ev Hanimi Lise Evli Agir

owe

3.2. Yardimseverligi Devlet ile Es Tutma

"Hayirseverlik, yardimseverlik deyince ne diisliniyorsunuz?"

sorusu yoneltilen dort katilimer yardim almadigini, aklina bu konuda bir
seyin gelmedigini ve bu durumu bilmedigini ifade ederek cevap verirken,
bu soruyu yamitlayan katilimcilardan 8'1 ise yardimseverlik deyince
akillarina devletin geldigini vurgulayarak, devletin yapmis oldugu
yardimlar1 dikkate alarak cevap vermislerdir:

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

“Vallahi ihtiyact olan versin, alsin. Hani sey olan. Onu
devlet kendi kurallarina gore uyduruyor” (K26).

“Ne diistiniirtim yani, tibbi olarak mesela ¢ocuklarimiz
mesela bez baglaniyor bunlar da bize yardimci olunmasini
istiyoruz. Devlet karsilyyor ama yetersiz kaliyor” (K1).

Yapilan degerlendirmelere gore, yardimseverlik ve hayirseverlik
denildiginde devleti diisiinerek agiklamalarda bulunan ebeveynlerin
siirlt olup, yetersiz kalan ihtiyaclarmin yerine getirilmesinde dnemli ve
gliclii bir faktor olarak devleti ileri siirdiikleri ortaya ¢ikmistir. Yani sira
devlet tarafindan saglanan yardimlarin da yeterli olmadigini ifade ettikleri
ve elestirel bir yaklasim icerisinde olduklar1 goriilmektedir. Ayrica
ozellikle ilk katilimeinin ifadelerinde "digerleri bir yere kadar" yaklagimi
farkli kanallardan yardimda bulunulsa da devlet kaynagi tarafindan
olusacak desteklerin devamli olabilecegine yonelik bir diislincenin ve
inancin oldugu goriilmektedir. Bu sonug 6zellikle sosyal modelin de
vurguladigr hak temelli yaklasim agisindan 6nemli goriilmektedir. Ciinkii
devletin bu konuda oynamis oldugu rolii ikame edilemez olarak diisiiniip,
engelli birey ve ebeveynlerinin baska hi¢bir kurum, kurulus ve bireye
kars1 eziklik ve minnet duygusu hissetmeden, sosyo-ekonomik giiven
baglaminda yagamasini olanakli kilmak, sosyal model agisindan 6nem
tagimaktadir (Sartipek, 2017: 94-95).

Yukaridaki ebeveynlerin disinda geriye kalan 28 ebeveyn de
hayirseverligi ifade ederken, maddi manevi olarak bir siniflandirmaya
gitmeyi tercih etmiglerdir. Maddi yardimlar agisindan yardimseverlik
deyince para, ilag, gida ve engelli ¢cocuklar1 ve ailenin yasamina olumlu
yonde etkide bulunacak somut araclar ve cihazlar 6ne ¢ikarken, manevi
acidan ise psikolojik ve duygusal destekler ile egitimsel yardimlar
vurgulanmustir.

3.3. Maddi ve Manevi Yonden Yardimseverlik

Yardimseverlik ve hayirsever yaklagimlari daha ¢ok maddi olarak
goren ebeveynler, bu yardimlar1 para, gida, ilag, cihaz ve tekerlekli
sandalye olarak belirtip somutlastirmiglardir:

“Evet mesela tibbi olarak tekerlekli sandalye mesela bunu
bir hayirsever karsiladr bize alma giiciimiiz yok. Su anda
mesela su an olarak diistiniirsen bebegime bez baglantyor,
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kizima bez baglaniyor ve bunlarin ihtiyaglart yemesi i¢cmesi
her seyi 4500 lira ile nereye kadar geginebilirsin. Ev
kira...”(K1).

“Bence giizel bir sey ¢iinkii benim mesela kizimdan yine
bahsedeyim. Benim kizim 2 yildir ketojenik diyet yapryordu
tedavi amacli. Benim mesela onun yiyecekleri tamamen
ozeldi, ayryydi. Yeri geliyordu ben yetisemiyordum. Kizimin
sadece aylik ilaglart bin liraya buluyordu, gida takviyesi
olarak. Benim sagolsun yakin ¢evrelerimden kizima yardim
yapan ¢ok oldu” (K20).

“Biz dyle yardimlar ¢ok aldik. Yani hani engelli arabasi,
ayakkabr  masraf  parasi  karsilayan insanlar oldu
vani” (K22).

“Ya mesela tekerlekli sandalye ihtiyact olanlara onlara
durumu iyi olan insanlar bence yardimlar etsin, bence bu
aileleri sik sik ziyaret etmeliler, deviet de ben de ziyaret
etmeliyim, insanlarda, toplumumuzda bu konuda ¢ok duyarl
olmasi lazim ne ihtiyact varsa. Ciinkii mesela diyorlar ki iste
bakim maast bakim maast... bazen yetmeyebiliyor. Bunlarin
cok, ihtiyaclart ¢ok, zor oluyor. Ben halen kizima bez
baglyorum. Ben bir kere devletten bez almadim mesela.”
(K31).

Ebeveynlerin yukarida belirtilen alintilarina odaklandigimizda,
bu degerlendirmeler, yardima ihtiyag duyan bir durumda olduklarim
gostermektedir. Ozellikle ebeveynlerin "ihtiyaglar Ozeldi
yetisemiyordum", "alma giliciimiiz yok", "nereye kadar gecinebilirsin",
"ihtiyaclar1 ¢ok" gibi ifadeleri, ailelerin zor durumlarini ortaya koyarken,
aynt zamanda bu zorluklar1 asmada yardimsever ve hayirsever
yaklagimlara agik bir durumda olduklarimi goéstermektedir. Ebeveynler,
kendilerine yapilan para, tekerlekli sandalye, ilag, gida gibi yardimlart
normal, kabul edilebilir ve destekleyici olarak goérmiislerdir. Ayrica,
ebeveynler, disaridan gelen destek ve yardimlarla karsilanan ihtiyaglarini
ifade ederken, "memnun oldum", "dua ettim", "durumu iyi olanlar yardim
etsin", "sagolsunlar" gibi ifadelerle yardimsever ve hayirsever
yaklagimlarin 6nemini vurgulamaktadirlar. Bu durum, Soran'a (2019)
gore, acima ve yardimsever temelli yaklasimlarin etkili olmasi sebebiyle
mevcut durumu degistirmekten kaginmalarma neden olmaktadir. Ote
yandan, devlet tarafindan saglanan yardim ve hizmetlerin ailelerin
masraflarin1 yeterince karsilamamasinin bu duruma o6nemli bir etken
oldugu diisiiniilebilir. Diger taraftan, yardimseverlik ve hayirseverlik
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disiincesi  soruldugunda manevi yardimlar olarak cevap veren
katilimcilardan bazilarinin anlatilar1 agagidaki gibidir:

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

“Sevgi sefkat oldu mu her seyi hani yilam deliginden ¢ikarir.
Giileryiiz, tatli dil dedikleri gibi. Iste ¢ocuklar da cana
yakin, boyle bir giileryiiz, tath dil gérdii mii daha ¢ok
yakinlasiyor. Bak simdi kahve verecegim, sey verecegim dedi
daha ¢ok yakinlastyor ¢ocuk daha bir hevesleniyor” (K13).

Hayirseverlik kavrami genel olarak degerlendirilip, katilimcilarin
verdigi yanitlar incelendiginde, ebeveynlerin maddi yardimlardan ziyade
psikolojik ve manevi desteklere daha fazla ihtiyagc duyduklan
goriilmektedir.

3.4. Cevre ve Toplum Agisindan Yardimseverlik

Diger taraftan, engelli ¢ocuk sahibi ebeveynlere yoneltilen diger
bir soru, toplum ve g¢evrelerindeki kisilerin engelli bireylere ve ailelere
yonelik yardimseverlik ve hayirseverlik faaliyetleri hakkindaki
diislincelerini  belirlemeye yonelik olmustur. Bu soruyu cevaplayan
ebeveynlerden 10'u herhangi bir yardim almadiklarini veya kendilerine
yardim edilmedigini ifade etmis, 5 ebeveyn ise gergek ihtiyac sahiplerine
yardimlarin  ulagmasina dair endise ve giivensizliklerini dile
getirmiglerdir. Diger yandan, gogunlugu olusturan 25 ebeveyn ise yapilan
yardimlardan memnuniyet duyduklarini, bu yardimlarin giizel ve olumlu
bir sey oldugunu agiklamis ve bu yardimlar nedeniyle yardimda bulunan
kisilere dua ettiklerini ifade etmiglerdir. Yapilan yardimlari
memnuniyetle karsilayanlarin goriislerine iliskin bazi anlatilar su
sekildedir:

“Allah razi olsun az da olsa yardimct olanlar var. Simdi
mesela hocalar olsun, tamdiklar olsun, durumu iyi olanlar
var mesela bir hoca var. Bizim kéyde biri ogretmen kendi de
her sene de olsa yani giiciiniin yettigince yardimci oldular.
Allah var. Soyle mesela bayram geldi mesela ¢oluk ¢ocugu
sevindirirler, kiyafet alirlar, gida olarak bir seyler alirlar
cocuklara bayramhik kiyafet alirlar. Oyle yardimlarini da
gordiim yani simdi inkar edemem” (K9).
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“Allah razi olsun verenden, Allah tuttugunu altin etsin.
Vallahi bunlar olduk¢a mesela kimse sey olmaz [...J
Hayirseverler devamli hayir, hayrint yapsin” (K23).

“Devletten 1 milyar geldi bir kere bana Allah'a giikiir
diyorum. Dua ediyorum, Allah'a siikrediyorum” (K30).

Bu anlatilardan ortaya cikan sudur ki ebeveynlerin ¢cogunlugu
kendilerine yapilan yardimlar1 bir lituf olarak gormekte ve bunu
memnuniyetle karsilayip, onemli bulmakta ve devaminin olmasini
beklemektedirler. Ozellikle 2. alint1 da yer alan 'vallahi bunlar oldukca
mesela kimse sey olmaz (yardima ihtiya¢ duymaz)' yaklasimi, Dileo'nun
da (2015) ifade ettigi gibi, yardimsever yaklagimlarin baglilik olusturarak
eski olani degistirmekten alikoyup, yenilige karsi direng gostermekte
oldugu vurgusuna bir 6rnek olusturmaktadir. Diger taraftan kendilerine
herhangi bir yardim edilmedigini veya herhangi bir yardimla
karsilasmadigii  ifade eden katilimcilarin  anlatilarma  iligkin
degerlendirmelerden bazilar1 soyledir:

“Bizim milletimiz yardimsever deriz ama zamani geldi mi de
hi¢ kollamiyor hani bizi. Kendi birbirimizi yani. Hani demek
istedigim benim dyle bir sorunum yok ama hani olmayan da
var” (K5).

“Su ana kadar hi¢ kimseden oyle bir sey gormedik. Bana
degil disarya yaptiklarimi da gérmedim. Yakinlarima filan
gormedim. Toplumda da gérdiigiimii  diisiinmiiyorum,
hatirlamiyorum yani.” (K7).

Bilhassa birinci alintida katilimeinin "yardimsever deriz ama",
"hi¢ kollamryor(lar) hani bizi" ve ikinci katilimcinin da agikladig1 "6yle
bir sey gormedik" ifadeleri ebeveynlerin yardimsever ve hayirsever
yaklagimlara karsi degil aksine onaylar bir vaziyette oldugunu ifade
edebilir. Ebeveynlerin i¢inde bulundugu bu durum, sosyal modelin
vurguladigt yardimsever temelli yaklasimlarin "sistematik degisim
anlaminda hicbir seyin gergeklesmemesi" (Sariipek, 2017:42-43),
elestirisini ortaya ¢ikarmaktadir. Diger taraftan, toplumsal olarak
hayirseverlik faaliyetlerine karsi bir endise hissedip, giiven sorunu
yasayan katilimcilarin goriisleri su sekildedir:

“Valla engelli olur da nasil olur, béyle tam boyle yani bir
yudum suya muhtag¢ olur. Kéyde ailelere yardim olur.
Neymig dizim agriyor engelliyim bana yardim ver, neymis
kolum agriyor bana yardim ver, yani béyle bir sey de devleti
somiirmek anlamina geliyor. Boylesine kag¢ tanesi ile
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karsilasiyoruz biz. Mesela ¢ocugu normal konusuyor gidiyor
hastaneden...ikna edecegim doktoru rapor alacagim diyor
bundan 4-5 sene dnce... yani benim ¢ocugum konusmuyor
diye gidiyor, doktordan rapor oluyor maas almak
icin” (K27).

“Ulagabildikten (vardimlar) sonra sikinti yok yani o
hayirseverlere.” (K1).

“Hani bu tarz seylerin zaten gizli alttan yapilmasi gerekiyor
yiizden konusa konusa yapilmasi gerekmiyor yani. Ya
insanlar bir mahcup olur ya, ben mahcup oluyorum sahsen.
Bazen buradan da yardim veriyorlar ramazan aylarinda

falan filan. Insan bir buruk hissediyor, hissetmez degil”
(K37).

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

Toplum ve ¢evre agisindan engelli ve ebeveynlerine yonelik
yapilan yardimlarin bir sorun igermedigi goriiliirken, yardimin ihtiyag
sahiplerine ulasmasinda yasanilan bazi olumsuz deneyimlerin, ebeveynler
iizerinde endise ve bir elestiri ortaya ¢ikardigi goriilmektedir. Bunun yan
sira her ne kadar yardimlar ebeveynler tarafindan olumlu ve destekler bir
sekilde ifade edilse de ozellikle {iglincii alintidaki ebeveynin yapilan
yardimlarin "gizli" ve "alttan” yapilmasii istemesi, ebeveynlerin yapilan
yardimlara kars1 sartli bir bakis olusturdugunu gostermektedir. Bu agidan
bakildiginda ebeveynlerin yardimlar itibariyle bazi durumlarda bir
burukluk ve mahcubiyet yasadigini, daha da Gtesinde "yardima muhtag
biri" seklinde damgalanma endisesi tasidigini ortaya koyabilir. Ozellikle
bu problemli ve bir anlamda gegistirilip, siirekliligi olan bir ¢dziime
kavusturulamayan durum, sosyal modelin elestirdigi, yardimlara bagl
kalinmasi sorununu ortaya koymaktadir. Bu baglamda, Nario-Redmond
ve digerlerinin de (2019) belirttigi bigimde engelli kisiler, gorliniiste
iyiliksever bulunan fakat bazen diismanca veya kararsiz ya da karisik
bicimlerde meydana ¢ikan, babacan, kiiciimseyen, kiskanglik boyutunda
ortaya c¢ikan ayrimcilik ve 6n yargili yaklasimlari tecriibe etmektedir.
Ciinkli yardimsever olan bu yaklasimlar her ne kadar toplum agisindan
onemli ve yerinde karsilansa da diger taraftan yine toplumun neden
oldugu bigimde damgalanma, dislanma ve ayrimciliga sebebiyet
verebilmektedir. Ayrica son alintidaki katilimcinin "sadaka kutusu" ve
"herkes elini cebine atabilir" seklindeki betimlemeleri engelli ¢cocuk ve
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anne babalarinin ihtiyaglarinin, yardimda bulunacak kisilerin inisiyatifine
birakildigim1 ve yami sira engelli gocuk sahibi ebeveynlerin s6z konusu
ihtiyaclarinin "sadaka” ve “gdnliinden ne koparsa" bigiminde olusacak
yardimlara indirgendigi gortilmektedir.

3.5. Sivil Toplum Orgiitlerince Yapilan Yardimlar A¢isindan
Yardimseverlik

Zihin engelli ¢ocugu bulunan ebeveynlerin sivil toplum
orgiitlerinin gergeklestirmis oldugu yardimseverlik ve hayirseverlik
faaliyetleri acisindan diisiincelerine bakildiginda, ebeveynlerin 25 tanesi
toplum oOrgiitlerinin yapmig olduklar1 yardimlardan memnuniyetlerini
ifade ederken, bu durumu "iyi, giizel ve olumlu" seklinde ifade
etmiglerdir. Sivil toplum orgiitlerinin yardimseverlik ve hayirseverlik
faaliyetlerine karsi olumlu diisiiniilebilecek yanitlar veren ailelerin

bazilarimin anlatilar1 soyledir:

“Sivil toplum érgiitlerini basaril buluyorum. Yani ilgili...
tekerlekli sandalye olsun karsiliyorlar yani.” (K12).

“Yani giizel iyi hos. Bu sekilde diisiiniiyorum Allah razi
olsun diyorum. Dua ediyorum yani oyle yapanlara,
yapiyorlar. Yani yapanlar var” (K24).

“Olumlu yani diisiiniiriim. Niye dersen, bizim tekerlekli
sandalyemizi Kiitahyalilar derneginden karsilandi. Dernek
karsilady tekerlekli sandalyemizi. Bazen oluyor mesela bez
imalat¢ilart bazen aylik mesela, yillik mesela bir fazlalik
oluyor. Bunu dagitmak istiyorlar bunlara ulasildigi zaman
cok iyi” (K1).

Tekerlekli sandalye ihtiyacinin, ebeveynler icin vazgecilmez bir
onemde oldugu ve "tekerlekli sandalye yardimi", "tedavi masraflar",
"para yardimi" gibi olanak ve yardimlarin sivil toplum orgiitleri
araciligiyla saglanmasi, Ozellikle ebeveynlerin eksik kalan ihtiyaglari
baglaminda, kendilerini mutlu edip, yapilan yardimlar i¢in "miikemmel”,
"Allah raz1 olsun" seklinde degerlendirmelerine neden olmaktadir. Fakat
bu yardimlarin olumlu karsilanmasi, siikkran duyulmasi ve devamlilik arz
etmesi sosyal model agisindan olumlu goriilmemekte, acima ve yardim
temelli yaklasimin engelli bireylerin ve ebeveynlerinin hak sahibi
yurttaslar olarak bilinmesine engel olusturmasi agisindan elestirilmektedir
(Soran, 2019). Bu baglamda, ailelerin tekerlekli sandalye ve tedavi
masraflarin1 karsilamalarina yardimeci olacak maddi ihtiyaglarinin, sivil
toplum Orgiitleri tarafindan karsilaniyor olmasi, genel olarak aileler
agisindan bu kurumlara karsi olumlu bir yaklasim sergilemelerine ve
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yapilan yardimlara karsi bir minnettarlik duygusu i¢inde bulunmalarina
neden olmaktadir. Kendilerine yonelik sivil toplum orgiitlerince yapilan
yardimlar1 olumlu olarak degerlendiren ebeveynlerin yani sira, geriye
kalan 15 katilimci da bu konuda fikirlerinin olmadigimni, kendilerine
yardim edilmedigini ve bu konuda herhangi bir bilgiye sahip
olmadiklarin1 ifade etmislerdir. Bu katilimcilarla birlikte olumlu goriis
bildiren, fakat  rahatsiz  edici olumsuz yo6nler agisindan da
orneklendirmede bulunan 6 katilimci ile birlikte, toplam 21 ebeveynin
anlatilarindan bazilar1 su sekildedir:

“Gozle goriilebilir bir sekilde yardim yapildr diye bas bas
bagirmamin da bence bir mantigi yok. Yani gizli sakh
demeyeyim de aileleri rencide etmeyecek bir sekilde
yapilirsa daha iyi olur. Biz aileye yardim yapryoruz mesela
sosyal medyada paylasmanin ¢ok biiyiik bir mantigi yok”
(K7).

“Kadin maas ¢ikarabilmek i¢in riigvet verdi artik. O derece
evet. Maas c¢ikarabilmek icin, yani ¢ocuk 26 yasinda geng
kaz ikisi de. Ama yani neden bu duruma diissiin ki olumsuz
bir sey bu benim igin yani.” (K20).

“Yani tabii boyle yolda mesela ¢evirip al su bes lirayt harca
denmesi hosuma gitmiyor benim” (K22).

“Giizel bir sey hani yardim edebiliyorsa. Béyle insanlara
gostere gostere degil de normal bir gekilde” (K33).

Onemli bir durum olarak, ebeveynlerin bazi yardim
faaliyetlerinin tarzi ve tutumu agisindan incindigi, kendini damgalanmis
hissettigi ve bu yardimlari utanarak, sikilarak deneyimledigi goriilmuistiir.
Ebeveynlerin bu durumu “bas bas bagirmanin mantig1 yok”, “rencide
etmeyecek sekilde”, “gostere gostere degil de” seklinde ifade etmeleri,
sosyal modelin savundugu hak temelli yaklagimlara karsi, yardimsever
temelli yaklagimlarin zaman iginde, zihinsel engelli ¢ocuk ve ebeveynini
toplumsal olarak yardima muhta¢ bir hale getirmesiyle birlikte, aym
zamanda toplumun aile ile iligkisinde ortaya ¢ikan damgalama sorununu
da gozler oniine sermektedir. Ozellikle bu durum, sosyal model ve
sembolik etkilesimci yaklagimin kesisimsel bir konumu olarak goze
carpmaktadir.
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3.6. Karsilanamayan Ihtiyaclar Baglaminda, Kisi ve
Kurumlar Yoéniinden Yardimseverlik

Ebeveynler, iicretini veya masrafin1 karsilayamadig: ihtiyaglar
baglaminda farkli bir kisi veya kurumdan yardim, destek veya hayirla
karsiladiklari ihtiyaclar1 olup olmadiklarina yonelik soruya (27 katilimer)
boyle bir durumla karsilasmadiklarii ve yardim almadiklarini ifade
etmig, geri kalan 13 katilimcir ise dcretini veya masrafin
karsilayamadiklar1 ihtiyaglari olduklarin1 vurgulayip, bu ihtiyaglarini
farkli kisi ve kurumlardan hayir, destek ve yardimla karsiladiklarim
belirtmisglerdir:

“Mesela diyelim hastamiz oluyor yetersiz geliyor. Mesela bu
kurumu ariyorum ‘Bir Dilek'(Rehabilitasyon Merkezi) Allah
razi olsun Necmiye Hanim. Benim hastam var yardimct olur
musunuz? Gerekirse arabasin gonderiyor.” (K9).

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

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

Engelli cocuk sahibi ebeveynlerin {icretini karsilayamadigi ve
yardimi, destek ve hayirla karsiladig ihtiyaglarinin oldugu goriilmektedir.
Agirlikli olarak bu ihtiyaglarinin ek tedavi masraflari, tekerlekli sandalye
ve cihaz ihtiyaglarindan olustugu tespit edilmistir. Sonu¢ olarak
bakildiginda yardimseverlik iist temasi1 baglaminda, ebeveynlere sorulan
her sorunun bir neticesi olarak, kendilerine yonelik yapilan yardimlart
pozitif yonde, olumlu karsilayip, memnuniyet duydugu ve bu tarz
yardimlarin normal karsilanirken, sorunlu yapiyr degistirmekten
alikoyup, haywrsever ve yardimsever kisilere karsi takdire sayan ve
Ovgliye deger bir durumun ortaya c¢ikmasina neden oldugu tespit
edilmistir (Campi, 2020).
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4. DEGERLENDIRME ve SONUC

Zihinsel engelli bir ¢ocuga sahip olmak ailelerin yasantilarinda
onemli ekonomik giderlere sebep olmakta ve bu baglamda aileler eksik
kalan ihtiyaglarin1 gidermede ek desteklere ihtiyag duymaktadirlar.
Devletin saglamis oldugu yardim ve hizmetler ailelerin tedavi masraflari,
gida, ilag, 6zel cihaz ve ekipmanlar i¢in yeterli olmamaktadir. Ailelerin
ihtiya¢ duydugu ve devletin de bu ihtiyaci karsilayamadigi noktada sz
konusu boslugu hayirsever ve yardimsever temelli yaklagimlar
doldurmaktadir. Fakat sosyal modelin de elestirisi ile bu durum var olan
problemleri ortadan kaldirmamakta, ailelerin yardimlar1 igsellestirmesine,
muhta¢ bir nesne durumuna diismesine neden olmaktadir. Her ne kadar
bazi ebeveynlerin bu tarz yardimlara ve yaklasimlara karsi bazen,
sinirlida olsa rahatsizlik veya mahcubiyet hissetmesi i¢sel bir rahatsizlik
ve karsi durusu hissettirse de, genel anlamda hayirsever faaliyetlerin
hakim giiciiniin ve bunlara karsi memnuniyetin agirlikta oldugu
gorlilmektedir. Ailelerin i¢sellestirdigi bu durum baglaminda, s6z konusu
yardimsever ve hayirsever yaklasimlar devam etmekte ve aileler yapilan
yardimlara karsi bir durus ve elestiri i¢cinde bulunmamakta, aksine
yapilan yardimlart memnuniyetle karsilayip, yardimi ve hayr isleyen kisi
ve kurumlara karst minnettarlik duyarak, yardimlarin devamini ve tesvik
edilmesini beklemektedirler. Bu durum sosyal modelinde vurguladig: gibi
aileyi muhta¢ duruma getirmekte (Matshedisho, 2007), aileleri yapilan
yardimlara bagiml kilip, sorunu ortadan kaldirmaya yetmemektedir.

Sonug olarak hak temelli bir durustan uzak bir siireg, beraberinde
acima ve merhamet etme duygulari, yabancilasma, Otekilesme ve
toplumsal damgalanma ile birlesmekte nihayetinde bu durum sosyal
model ve sembolik etkilesimci yaklasim baglaminda engellilik ve
hayirseverligin ~ ingast bakimindan Onemli bir kesisimi ortaya
koymaktadir. S6z konusu yardimlara ve yaklagimlara yonelik bazi
ebeveynlerin "sosyal medyada paylagsmanin mantigi yok", "rencide
etmeyecek sekilde", "davul zurna ile anons edecekse istemem", "insan
biraz ¢ekiniyor (bagkalarindan)", "gostere gostere degil de", "yolda
cevirip sadaka verir gibi (degil)", "goze batici olmamasini tercih ederim",
gibi uyarn1 ve ifadeleri katilimcilarin ne kadar yapilan yardimlardan
memnun goziikse de, aslinda rahatsizlik duyabildigini, fakat bu yardimi
kabul ederken diger taraftan da acinma, yardima muhtag goriilme ve
damgalanma endiselerini acik bir sekilde ortaya koydugunu
gostermektedir. Bu durumun engelli birey ve ebeveynlerinin yardimsever
ve hayirsever yonlii yaklasimlar1 onaylarken, diger taraftan da dislanma,

yardima muhta¢ bir nesne gibi goriilme, damgalanma endisesi ile bu
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durumdan rahatsizlik duydugunu ortaya koymaktadir. Ciinkii yardim
aliyor olmak zihin engelli cocuga sahip ebeveynler agisindan toplumsal
iliskileri baglaminda bir dezavantajlilik olusturmakta "yardima muhtag
kisi", "ihtiyag sahibi kigi" gibi tanim ve yaklagimlart giiclendirmektedir.
Ozellikle bu durum sembolik etkilesimci yaklasim agisindan, Goffman’in
(2014:29) ifade ettigi itibarsizlastirici etkisi olan damgay1 ortaya
koymaktadir. Diger yonden ise, yardimsever temelli yaklasimlarin
iretmis oldugu s6z konusu damgalar, damgali kisiden yakinlarina da
sicrayabilmekte, aragtirma baglaminda engelli cocugun veya dezavantajli
kisinin yagamis oldugu damgayi, Goffman'in da (2014:61), vurguladigi
gibi dezavantajli kisinin yakinlarina da tasiyabilmektedir. Diger yonden,
ozellikle yardim ve hayir faaliyetlerine yonelik toplumsal ve kiiltiirel
dokunun uygunluk igermesi, bu tarz yardim ve hayir faaliyetlerinin
siirmesine ve gii¢ kazanmasina neden oldugu diisiiniilebilir. Ayrica her ne
kadar aileler bu tarz yardim ve hayir faaliyetlerine karsi onaylar bir
durum i¢inde goriilse de diger taraftan paradoksal olarak bunlardan
rahatsizlik duyulabilecek durumda bulunmasi, aslinda kendilerinin bu
tarz yardimlara mecbur durumda bulundugunu ifade etmektedir. Bu
durum sosyal modelin ifade etmeye ¢alistigi haklar ¢ergevesinde, devlet
ve kamu tarafindan engelli bireyler ve ebeveynlerine saglanan olanaklarin
gercek bir hak Oznesi olarak bulunmalarina yetmedigini, yetersizlik
olusturdugunu ve olusan bu yetersizlik alanim1 da yardim ve hayir
stireclerinin doldurmak da oldugunu ortaya koymaktadir. Diger taraftan,
bu durum Giiran’in da (2020) ifade ettigi bi¢imde, engelli birey ve
ailelerine nasil yaklasilmas1 gerektigi yoniinde farkindalik amagh egitime
ihtiya¢ duyuldugunu ortaya koymaktadir (Giiran, 2020: 268). Sonug
olarak ortaya cikan bulgular ele alindiginda yardimsever faaliyetler
karsisinda hak temelli bir durusun olugmamis olmasi, ebeveynlerin
isteklerini ve haklarini acikg¢a ifade edebilecek durumda olmayip, nelere
ihtiyact oldugu diisliniilmeden, ihtiyaglarin1 yardimi yapacak hayirseverin
tercihine birakmasi, sosyal modelin 6ngordiigii "haklarin savunucusu bir
0zne" durumunu bu durumda giiglestirmektedir.Clinkii goriintirdeki ufak
yardimlar engelli birey ve ailelerinin ihtiyac¢larinin giderilmesi ve soz
konusu sorunlarinin ¢éziilmesine yetmemekte, sosyal modelin elestirdigi
bir bi¢cimde ailelerin yardimseverligi icsellestirmesine ve ayrica
damgalanma ve diglanma gibi problemleri de ortaya ¢ikararak siirmesine
neden olmaktadir. Dileo (2015), gore iyiliksever sekilde goriinen
problemli yaklagimlar, genel olarak engelli bireyleri ve yakinlarini
dislanma ve ayrimcilikla yiiz ylize birakmakta ve ayrica engelli kisileri
eskiyi degistirmekten uzaklastirmaktadir. Sonug ve tartisma agisindan ele
aliacak olursa engelli birey ve ebeveynlerine yonelik olarak gergeklesen
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yardimlar agisindan, sistemsel bir sorun ve sosyal politika baglaminda bir
yetersizligin ortaya ciktigi goriilmektedir. Ozellikle ebeveynlerin "hepsi

palavra", "hani nerede? (yardimlar)," "yetmiyor" seklindeki yaklasimlari
bu durumu betimler nitelikte olmaktadir. Farkli kurumlar agisindan
gergeklestirilen yardimlarin bir anlamda "giinii kurtarma" niteligi tagidigi,
zihinsel engelli birey ve ebeveynlerinin sorunlarint kaynaginda ve
sireklilik ifade edecek bir sekilde c¢ozmeye yetmedigini ortaya
koymaktadir.
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