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Oz

Zihinsel engelli ¢cocuk sahibi olmak, beraberinde 6énemli ekonomik, kiiltiirel ve sosyal
problemleri de getirmektedir. Diger taraftan, cocugu zihin engelli olan aileler, ¢cocuklar:
normal gelisim gosteren bir aileye gore daha c¢ok tedavi ve bakim masraflari
istlenmektedir. Ayrica, zihin engelli cocuklariyla gegirdikleri zaman ve gostermek
mecburiyetinde bulunduklar: ilgi agisindan da kendi kiiltiirel ve sosyal gelisimlerine
zaman ayiramamaktadirlar. Bunun yam sira toplumsal iligkileri agisindan diglanma,
damgalanma gibi sorunlarla karsi karsiya gelmekte ve bunlardan olumsuz yonde
etkilenmektedirler. Bu aragtirmanin amaci,cocuklar1 zihin engelli olan ailelerin sosyal
problemlerini belirlemeye ¢alismaktir. Bu baglamda arastirma, Diizce'nin Yigilca ilgesinde
ikamet etmekte olan ve ¢ocuklari zihin engelli olan 20 aile ile (anne-baba ve ilkdereceden
yakin akraba) gerceklestirilmistir. Ailelerin sosyal sorunlarinin daha isabetli ve derin bir
sekilde incelenebilmesi amaciyla nitel arastirma yaklasiminin goriisme yontemlerinden
olan yar1 yapilandirilmig goriisme teknigi tercih edilmistir. Diger taraftan arastirmanin
bulgular1 kuramsal acidan sembolik etkilesimci ve yapisal islevselci yaklasim baglaminda
degerlendirilmistir.

Abstract

Having a mentally disabled child brings with it significant economic, cultural and social
problems. Families with mentally disabled children bear more care and treatment costs
than a family with normally developing children. In addition, in terms of the time they
devote to their disabled children and the attention they have to show, they cannot spare
time for their own social and cultural development. In addition, they face problems such
as exclusion and stigmatization in terms of their social relations and are negatively affected
by these. The aim of this research is to try to determine the social problems of families
with mentally disabled children. In this context, the research was conducted with 20
families (parents and first-degree relatives) with mentally disabled children residing in
Yigilca district of Diizce. In order to analyze the social problems of families better and in
detail, the semi-structured interview technique, which is one of the interview methods of
the qualitative research approach, was preferred. On the other hand, the findings of the
research were evaluated theoretically in the context of symbolic interactionist, structural
functionalist approaches.
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1. Giris

Toplumsal yasam farkl fiziksel, psikolojik ve ekonomik nitelikleri bulunan kisilerin bir arada yasama ihtiyacindan
olusmaktadir. Karmagik yapisiyla beraber toplum ihtiyaci karsilama hedefli bir is diizeni icinde bulunmaktadir. Bu yap1
baglaminda 'normal’ olarak onaylanan kisilerden farkli bireyler dezavantajli durumda goriilebilmektedir. (Glingor ve
Giines 2012: 26). Bu acidan engelli bireyler tarihsel olarak dezavantajli gruplar arasinda problemleri ve problemlerinin
ele alinig1 bakimindan en ¢ok tartisilan gruplardan birini olusturmaktadir (Abay Alyiiz, 2022:457).

Engelliler, insan davraniglar ve fiziksel cevre kaynakli engellerle karsilagmakta ayrimcilik ve sosyal yasamdan dislanma
gibi problemlere maruz kalmaktadirlar (Yildirim, 2011). Engelliligin de gérme, isitme, konusma, bedensel olmak iizere
farkli cesitleri bulunmaktadir. Bu baglamda, bu engellilik gruplarindan biri olan zihinsel engellilik, dogum Oncesi,
dogum am veya dogum sonrasinda olusan, merkezi sinir sistemini olumsuz yénde etkileyen baz sebeplerle, zihnin
normal gelisim ve fonksiyonlarini gerileten ve beraberinde uygun davranislarin olusumunu engelleyip, akademik ve
sosyal agidan yetersizlik olusturan bir durum olarak degerlendirilebilir (Coban Esen, 2013:10).

Zihinsel engelli cocuklar, iletisim ve zihin yonlii gelismeleri bakimindan davraniglari, fiziksel farkliliklari, organlarinin
yani sira birden cok veya cok asir1 derecede zedelenmeleri bakimindan gruplara ayrilabilmektedir (Ataman, 2009: 25).
Zihinsel engellilik grubu, engellilik cesitleri bakimindan yaygin bir engellilik tiirii grubunu meydana getirirken, kendi
icinde de ¢ok agir, agir, orta ve hafif diizeyde olmak iizere siniflandirilabilmektedir (Aksakal, 2016:2).

Zihinsel engellilik devamlilik olusturan bir engel grubu olmasi ile birlikte 6zellikle zihinsel engele sahip bireyler ve
bilhassa cocuklar bakimindan 6nemli sinirlamalar ve problemler iiretebilmektedir. Engelli cocugun ailesi de dikkate
alindiginda s6z konusu siirlhiliklar daha da genis bir alana etki etmekte, aileyi de icine dahil edebilecek bir sekilde agir
bir maddi ve manevi yiik ve sorumlulugu da beraberinde getirmektedir. Ozellikle zihinsel engelli bireyler ve zihinsel
engelli cocuklar bakimindan siirekli birinin gézetim, denetim ve bakimina ihtiyac hissedildigi diistiniildiigiinde aile bu
noktada merkezi ve hayati bir konuma gelmektedir (Aksakal, 2016: 3). Bu baglamda ¢ocuga devaml ilgi gosterilmek
zorunda olunmasi, bakimi iistlenen ebevynler ve 6zellikle anneler icin 6nemli bir zaman ve is yiikiinii beraberinde
getirmektedir. Bu durum siirekli oldugu icin zamanla kisisel ve ailesel boyutta sorun ve huzursuzluklara neden olurken,
ailenin diginda zihin engelli bir cocuga sahip olmanin iligkisel agidan da sorunlari olabilmektedir.

Ozellikle engelli cocuk ve ailelerin problemleri ele alindiginda, sosyolojik acidan bilhassa cevresel iliskiler acisindan
onemli sorunlar gortilmektedir. Engelli cocuk ve dolayisiyla ailesi, yasamlar: icinde ayrimecilik ve dislanma problemleri
ile yiiz yiize gelebilmekte (Taylan, 2015:9), "Biz" ve "Otekiler" ayrmm engelli bireylerin, sosyal ve iktisadi yapidan
dislanmasina, 6n yargi ve ayrimciligin giderek derinlesmesine neden olmaktadir (Aksakal, 2016 : 7). Arastirma
gercevesinde evlerinde zihinsel engelli cocugu bulunan ailelerin problemleri incelenmistir. Evlerinde zihinsel engelli
¢ocugu bulunan aileler yasamlari icerisinde bir¢cok problemle yiiz yiize gelmektedir. Engellilik siirecinin getirmis oldugu
0zel ve hassas yapiin ekonomik yiikiinii aileler kargilamaya calisirken ayrica toplumsal iligkileri baglaminda
damgalanma, kabul edilmeme, toplumdan soyutlanma gibi problemlerle de kars: karsiya gelmektedirler. Bu acgidan,
ailelerin karsilagsmis olduklar1 sorunlarin ortaya konulup belirlenmesi, onlar agisindan sosyal politika ve hayatlarina
yardimc1 diizenlemelerin ortaya ¢ikmasina katki saglayacaktir. Ayrica sosyolojik olarak bu aragtirmanin
gerceklestiriliyor olmasi zihin engelli veya farkl tiirde ¢ocugu bulunan ailelerin problemlerinin daha iyi belirlenmesi
agisindan biiyiik bir 6nem arz etmektedir. Bu baglamda, literatiirde birebir evlerinde zihinsel engelli ¢cocuk bulunan
ailelerin sorunlarini aragtiran ¢aligmalar sinirh sayidadir. Ayrica sinirh sayidaki arastirmalar baglaminda, bu ailelerin
problemlerinin ortaya g¢ikarilmasi, s6z konusu problemlere yonelik maddi ve manevi olarak ne tiir bir politika,
diizenleme veya hizmet yapilacagini belirlemesi anlaminda 6nemli goriilmektedir.

Buradan hareketle zihinsel engelli cocugu bulunan ailelerin sosyal sorunlarimin tespit edilip, ihtiya¢ duyulan
diizenlemelerin yerine getirilmesi, ilgili politika ve diizenlemelerin gercekleserek, toplumsal biling ve sagduyunun
gelismesine katki saglayacaktir.

2. Kuramsal Yaklasim

Engellilik, sosyolojik acidan ve bu arastirmaya temel olusturan kuramsal boyut acisindan 6nemli goriilmektedir.
Burcu'ya (2015:40) gore engellilik sosyolojik acidan 6énemlidir. Bir toplumun nasil yorumlandigi, farkh gruplar ya da
kisileri ne sekilde disarida biraktigy, iliskilerin niteligi ve siireci agisindan nasil kuruldugu, siirdiiriildiigii ve cesitlendigi
sosyologlar tarafindan ele alinmaktadir. Ayrimcilik ve dislama problemleri 6nemli sorunlar olarak engelli cocuk ve
ailelerinin giindeminde yer alirken ayni zamanda kendini etiketleme boyutunda da ortaya cikarmaktadir. Sembolik
etkilesimci yaklagim dahilinde engellilik, sosyolojinin énemli bir kavrami olan "damgalama" ac¢isindan ele alinmakta,
engelli kisilerin birbirleriyle ve engelli olmayanlarla devam ettirdikleri sosyal etkilesim ag1 icinde sekillenmektedir
(Burcu, 2015 :54). Sosyoloji acisindan damgalama veya etiketleme bilhassa ikili veya grup iligkilerinde ortaya cikan
onemli aksamalari, eksiklikleri ve ezilmeleri dikkate almasi acgisindan onemlidir. Lakin Goffman'in bakis1 ve
tahayyiillerini ortaya cikaran ve konuyu beraber ele alan benliklerin etkilesimi degildir, suigeneris (kendine 6zel) bir
durumdur (Unsaldi, 2014 :14). Somut kigiler olmayan damgali ve normal, beraberinde ikisi de birer bakis acisini
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olusturmaktadir. S6z konusu bakis acilar1 karma iligkiler icinde geregince yapilmamis normlar nedeniyle toplumsal
olarak olusturulmaktadirlar (Goffman, 2014:29). Goffman 'a (2014) gore damgadan 3 farkh tiirde bahsedilebilir: (1)
bedenin korkung béliimleri-muhtelif fiziki deformasyonlari, (2) escinsellik, issizlik, intihara girisim, bagimlilik, ruh
bozuklugu, hapis yatmak, radikal siyasi davranislar gibi kat1 inang ve ahlaksizlik olarak diisiiniilebilen bireysel karakter
problemleri ve dogal olmayan tutkular, zayif irade, (3) din, ulus, irk gibi etnolojik damgalar bulunmaktadir. Bunlar
ailenin diger bireylerine soy baglantisi ile gecebilmektedir. Diger taraftan, engelli veya damgal kisinin yakinlar: da s6z
konusu damganin etkisinden kacamamakta, damgay1 engelli kisiyle paylasmak durumda kalmaktadirlar(Goffman,
2014: 31). Yan sira engeli bulunan veya damgali hale gelen kisilerle devam ettirdikleri iligkiler acisindan, damgal veya
engelli kisiyle iliskide bulunan Kkisiler, s6z konusu iligkiyi zamanla sinirlandirma ve bitirme egilimi tagimaktadirlar
(Goffman, 2014: 62). Bu baglamda iligkileri zaman igerisinde sinirlanan ve toplumun diger iiyelerinden soyutlanma
yasamakta olan engelli birey, engelinden ileri gelen sinirlilik durumuyla birlikte diisiiniildiigiinde toplumun disinda
kalabilmektedir. Burcu (2007 :11)'ya gore, engelli birey engelliliginden dolay: toplumsal olarak kendisinden istenilen ve
beklenilen rolleri yerine getirmekte giicliik yasayabilir. Bu nedenle sembolik etkilesimci yaklasim zihinsel engelli
cocuklar, bireyler ve dolayisiyla ailelerin toplumsal iligkilerinde yasamis olduklar1 damgalanma ve dislanma
pratiklerinin tespit edilip, bunlar acisindan toplumsal bir farkindalik olusturulmaya katki saglayabilme adina 6nemli
katki saglayabilir. Ozellikle "damga" sorununun ve damgalanmanin nasil ortaya ¢iktig, ne tiir ve ne sekilde yayginlastigi,
toplumsal pratikte zihinsel engelli bireyler ve aileleri agisindan ne sekilde deneyimlendiginin anlasilabilmesi adina
sembolik etkilesimci yaklagim, Goffman ve "Damga" kavrami 6nemli bir noktada bulunmaktadir.

Engelli bireyin icinde bulundugu bu durum ayrica sosyoloji baglaminda yapisal-islevselci perspektifle ele alinabilmeyi
miimkiin kilmaktadir. Bu baglamda engelli bireyin ve baglaminda ailesinin toplumdan ayr1 bir durumda kalmasz, ilgili
gorev ve rollerin yerine getirilememesi, bir sistem dahilinde devam etmekte olan toplumsal yapiya ters diismektedir. Bu
noktada yapisal islevselci kurama gore sistem kendini diizenleme, eksikleri giderme ve ayarlama ihtiyaci duyacaktir.
Buna sebep bir sistemin cevresi ile uyumlu olmak zorunda bulunmasidir. Yani sistem cevresine zit bir bicimde
olmayarak, dissal tehlike ve risklerle basa ¢ikabilmelidir (Ritzer vd., 2013: 65). Bu noktada yapisal-islevselci yaklagim
icin 6nemli olan toplumsal sistemin devamli bir durumda bulunmasidir. Bu durumdan yola ¢ikarak yapisal-iglevselci
bakista engellilik ve engelli kisikapsamli bir cergevede rol, statii, islev, deger, kurum ve gorevler agisindan ele
alinmaktadir. Engelli olmayanlarin engellilere yonelik konumlandirma tarzi sosyal diizenlemelerle ifade edilmeye
calisilir. Bu baglamda engeli bulunmayan ¢ogunlugun degerleri ile olusturulan aile, egitim ve benzeri noktalarda
engellileri 6nemseyen ve dikkate alan sosyal diizenlemeler gerekmektedir (Burcu, 2015 :45).

3. Yontem ve Teknik

Aragtirma dahilinde evlerinde zihinsel engelli cocugu bulunan ailelerin, sosyal sorunlarinin isabetli, genis ve
derinlemesine bir bicimde analiz edilip, anlasilabilmesi adina nitel arastirma yaklasiminin goriisme tekniklerinden yar1
yapilandirilmis goriisme teknigi tercih edilmistir. Nitel arastirma farkl tiirde gozlem, goriisme, dokiimanlarin
incelenmesi gibi nitel veri saglama tekniklerinin kullanildig, olaylarin ve algilarin dogal yapisi icerisinde biitiinciil ve
gercekei bir bicimde ortaya konulmasina yonelik, nitel bir siirecin takip edildigi aragtirma diye ifade edilir (Yildirim ve
Simsek, 2013 : 135). Bu teknik baglaminda derinlemesine goriismeler 6ncesinde, ailelere onlarin yas, medeni hal,
¢ocuklarinin zihinsel engellilik kategorisi gibi bilgilerine ulasabilmek niyetiyle 19 sorudan olusan bir sosyo-demografik
form uygulanmis ardindan goriismelere gecilmistir. Goriismeler esnasinda katilimeilarin yanitlarina karsi nigin, nasil,
kim gibi benzeri ek sorular da yoneltilerek, arastirma alaninda derin bilgi edinilmeye ¢alisilmis, sorulacak sorunun yanit
onceden katilimer tarafindan séylenmisse o soru atlanarak ardindan diger sorulara gegilmistir. Aragtirmanin verileri
2016 yilinda elde edilmistir.

4. Bulgular

Bu aragtirmanin bulgulari, demografik 6zellikler, dislanma ve damgalanma, iligkilerde sinirhilik ve yabancilagsma, sosyal
yasama katilimi etkileyen fiziksel engeller ve diger sorunlar seklinde gruplandirilarak analiz edilmistir. Ayrica
aragtirmanin bulgularinin analizinde katihmecilara ait alintilar gerceklestirilirken siralama, cinsiyet ve medeni durum
seklinde kategorilestirilmistir. Goriismelerin kodlanmasi, katihmecilara ait goriislerin gizlilik ve kolaylikla aktarilmasimni
saglamistir. K1, K2, K3... gibi devam eden siralamalar katihimci sirasini ifade ederken, hemen arkasindan gelen sayilar
ve yanindaki harfler ise katilimcinin yasi ve cinsiyetini belirtmektedir (45K, 30K, 40E,...). Son olarak kodlanmis
alintilarin sonunda katilimcilarin medeni durumlarina iligkin olarak 'Evli', 'Bosanmis', veya 'Dul' seklinde aciklamalara
yer verilmistir (K3, 26K, EVLI). Diger taraftan arastirmanmn kodlamalari, elde edilmis olan verilerden yola
cikilarak, incelenmis, birbirine benzer degerlendirmeler 1513inda aym kelime veya sozciik gruplan ile kodlamalar
gerceklestirilmigtir (Ornegin, Damgalanma (Dam), Diglanma (D1s)).
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4.1. Demografik Ozellikler

Aragtirmaya katilan ailelerin sosyo-demografik nitelikleri cinsiyet, yas, meslek, egitim, medeni durum ve ¢ocuklarinin
zihinsel yetersizlik diizeyleri seklinde ele alinmgtir.

Tablo 1.1: Goriismecilerle ilgili Bilgiler

Rumuz Cinsiyet Yas Meslek Egitim Medeni Cocugun Engellilik
Durumu  Durum Seviyesi
K1 Erkek 35 Sofor Ikokul Evli Hafif
K2 Kadin 39 Ev Hanim Ilkokul Evli Agir
K3 Kadin 30 Ev Hanim Ikokul Evli Orta
K4 Kadin 67 Ev Hanim Tlkokul Dul Orta
K5 Kadin 49 Ev Hanim Ikokul Evli Orta
K6 Kadin 44 Ev Hanim Tlkokul Evli Hafif
K7 Erkek 38 Sofor Ortaokul Evli Hafif
K8 Kadin 40 Ev Hanim Tlkokul Evli Hafif
Ko Erkek 40 Ciftci Yok Evli Hafif
K10 Erkek 77 Ciftci Yok Dul Orta
K11 Kadin 39 Ev Hanim Tlkokul Evli Orta
K12 Kadin 34 Ev Hanim ilkokul Evli Hafif
K13 Erkek 47 Serbest M. Tlkokul Evli Agir
K14 Erkek 58 Emekli Onlisans Evli Hafif
K15 Erkek 50 Ciftci Ilkokul Evli Hafif
K16 Kadin 42 Ev Hanimi Ilkokul Evli Agir
K17 Kadin 54 Ev Hanim Tlkokul Evli Orta
K18 Erkek 46 Ev Hanimi Yok Evli Agir
K19 Kadin 48 Ev Hanim Tlkokul Evli Agir
K20 Kadin 30 Ev Hanim Lise Evli Hafif

Bu baglamda goriismeye katilan Kkisiler, engelli ¢cocuga sahip ailelerden 12'si kadin, 8'i erkek goriismeci seklinde
olusmustur. Aym sekilde goriismeye katilan bu kisilerin yas dagilimina bakildiginda 7'si 30-40 yas araliginda, 13'i 40
yas ve iizerinde bulunmaktadir. Diger taraftan goriismecilerin medeni durumlarina bakildiginda 18'i evli, 2'si dul'dur.
Diger taraftan genel olarak anne olan goriismecilerin meslek itibariyle ev hanimi oldugu, erkek goriismecilerin ise
serbest meslek sahibi oldugu ve ciftgilikle ugrastig: tespit edilmistir. Gorlismeci ailelerin ¢ocuklarinin 8'i hafif, 6'sinin
orta, 6'sinin da agir zihinsel yetersizlige sahip oldugu goriilmiistiir. Engelli cocuklarin cinsiyet acisindan 10'u erkek, 10'u
kiz ¢cocugu oldugu ve ailelerin %90'nin (18 kisi) kdyde yasamlari siirdiirdiigii, %10'nun da (2 kisi) sehir merkezinde
ikamet ettigi tespit edilmistir.

4.2. Zihinsel Engelli Cocuk ve Ailesinin Dislanma ve Damgalanmasi: “padisahin soytarisi
(m1)?”

Aragtirma bulgulari, dislanma, damgalanma, sosyal iligskilerde gerileme ve yabancilagsma, sosyal yasama katilimlarim
etkileyen fiziksel ve maddi sorunlar olarak kategori edilmistir. Zihinsel engelli cocuga sahip ailelerin goriislerine dikkat
edildiginde goriismecilerden 12'si iligkileri icerisinde herhangi bir olumsuz yaklagimla karsilasmadiklarini belirtirken,
geriye kalan 8 goriismeci ise iligkileri icerisinde bir defa da olsa cevreden yana olumsuz bir yaklasim ile karsilastigim
vurgulamigtir. Iligkileri icerisinde diglanma ve damgalanma problemleri ile yiizlestiklerini vurgulayan katilimecilarin
anlatilarindan bir kismi su sekilde olusmustur:

“Onu goriince giiliiciik atiyorlar yani padisahin soytarist gibi/...Jo sekilde muamele goriiyor ¢ocuklardan.
Ben de kovuyorum cocuklar” (K7, 38E, EVLI).

“Benimki oyle engelli diye, hani sanki bir sey yapacakmus, dovecekmis gibisine hissediyorlar” (K2, 39K,
EVLI).

“Mesela torununu birisi dévmiis, benim ¢ocugumun iistiine atimis. Biisra dovdii diye]...]'deli deli’ diyerek
benim Biisra’ya, bir kadin oynadt sokak ortasinda.” (K17, 54K, EVLI).
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“Iste bes yasinda cocugum var dedim ya onu almakta zorlandilar bizim koyiin okuluna. Engelli ya
[...]Devlet almak zorundasiniz dedi. Oylelikle aldilar yoksa almiwyorlardi” (K20, 30K, EVLI).

Yukaridaki alintilar dikkate alindiginda ortaya cikmaktadir ki aileler toplumsal iliskileri icerisinde dislanma ve
damgalanmaya baglh sorunlarla karsilagsmaktadir. Ailelerin yasamis oldugu bu sorunlar bazen olumsuz sozsel bir
yaklasim ile gerceklesirken, bazen dislayic1 hareket veya bakiglarla ortaya ¢ikmaktadir. 1. ve 2. alintidaki katilimeilarin
ifadelerine dikkat edildiginde damgalanma ile birlesen bir toplumsal dislanma oldugu goriilmektedir. Bu noktada,
Goffman'in da (2014:31), ifade ettigi bulasic1 ve engelli bireyin ailesini veya yakinlarin1 da icine alabilecek sekilde
genisleyen bir damga ve dislanmadan bahsetmek miimkiinken, yine Goffman'in vurguladig1 (2014: 29), toplumsal
olarak dezavantajli bir konumun, engelli ¢cocuk ve ailesinin dislanmasina ve damgalanmasina neden oldugu durum
ortaya c¢ikmaktadir. S6z konusu tutum ve davraniglar aileyi olumsuz yonde etkilerken ayni zamanda ailenin ve
baglaminda engelli cocugun sosyal ortamdan uzaklasmasina ve topluma dahil olmasina engel tegkil edebilmektedir.
Sonug olarak gelisme ve bir egitim siirecinde olan engelli ¢ocuk, egitimi acisindan olumsuz bir etkiye sebep olacak
durumla karsilasirken, bu durum hem ailesinin hem de kendisinin toplumsal olarak yabancilasmasina neden
olabilmektedir.

4.3. Zihinsel Engelli Cocuk ve Ailesinin Toplumdan Soyutlanmasi ve Topluma
Yabancilasmasi: “ne yapayim, oldiireyim mi?”

Evlerinde zihinsel engelli cocugu bulunan ailelerin sosyal sorunlari icerisinde 6nemli bir problemi de digslanma ve
damgalanma baglantili olarak olusan, toplumsal iligskilerde sinirlamaya gitme ve zamanla bunun neden oldugu
yabancilasma sorunudur. Evlerinde engelli ¢cocugu bulunan aileler, toplumsal olarak iligkilerinde yasamis oldugu
istenmeme, disarida birakilma, reddedilme, ayr1 tutulma gibi dislanma ve damgalanma gibi sorunlar nedeniyle
iliskilerinden kacinmayi istemekte, sosyal aktivite ve engelli ¢ocuklar1 ile birlikte disarida gecirdikleri zamani
sinirlamaya gitmektedir. Bu sorunla baglantili olarak katiimeilarin anlatilarindan bir kismi su sekildedir:

“Cok tizdiiler, ¢cok aglattilar beni cocuktan dolayi. Ama bu bizim elimizde degil ki. Ne yapayim ben
oldiireyim mi? Simdi komsum rahatsiz oluyor ‘bagirmasin ¢ocuk uyamyor’. Kendisi rahatsiz oluyor. Ben
ne yapayim cocuga simdi?” (K4, 67K, DUL).

“Ben her yere gikarmiyorum ki. Cocuk ses yapti diye Kur’an okunurken, “bunu niye getirdin be” dedi
kadimin bir tanesi! Kur'an dinleyecekmis. Iste utandim da ondan sonra da bir yere ¢tkmadim” (K16, 42K,
EVLI).

Katilmeilarin yukaridaki anlatilarina dikkat edildiginde, ailelerin toplumsal damgalanma ve dislanma nedeniyle
iliskilerden kendilerini soyutlama siirecine girdigini, icine kapanmakta oldugunu ve toplumsal bir cesit baski nedeniyle
iligkilerine ve yasama yabancilastigini ortaya koymaktadir. Engelli birey ve ailesi esitsiz ve sinirli olan yasam
miicadeleleri icinde giderek yasama, topluma ve kendilerine yabancilagsmaktadir. Ailelerin engelli ¢cocuklariyla birlikte
hissettigi dislanma ve toplumsal bask: var olan sorunlarini artirmakta, engelli ¢cocuk ve ailesinde énemli bir moral ve
motivasyon kaybina neden olmaktadir. Aileler toplumsal dislanma ve damgalanma endiseleri nedeniyle kendini
topluma girmekten alikoyma ve sinirlama igine girmektedir. Goffmanin’da (2014:41) ifadesiyle “kendini geri ceken kisi”
aslinda iligkilerinde olumlu kargilik bulamamis, damgalanmasinin yaninda maruz kaldig1 marjinallesme onu yalnizhiga
ve toplumun disina iterek biyolojik olan engeli sosyal bir engele doniistiirmiistiir (Burcu, 2007 :9).

4.4. Zihinsel Engelli Cocuk ve Ailesinin Sosyal Yasama Katilimini Etkileyen Fiziksel ve
Yapisal Sorunlar

Zihinsel engelli cocugu bulunan aileler icin, cocuklariin egitim ve tedavisi ve sosyal yasama katilmak ilgili olanaklarin
varligi, hem zihinsel engelli cocugun egitim ve gelisimi hem de ailelerin bu zorlu siiregteki motivasyonu ag¢isindan hayati
bir 6nem tagimaktadir. Her ne kadar engelli rampasi, 6zel engelli parklari, engelli asansorleri gibi hizmetler ve olanaklar
maddi ve fiziksel unsurlar1 olustursa da engelli cocuklar ve aileleri anlaminda 6nemli bir sosyal igerik barindirmaktadir.
Ailelerin topluma katilmasini, sosyal faaliyetler i¢cinde bulunmasini, iletisim kurup, islerini yerine getirmesini saglayan
fiziksel donamimlar, aileler i¢in 6nemli olmalarinin yani sira bunlarin eksikligi kendileri i¢in 6nemli bir sosyal sorun
olugturmaktadir. Ailelerin sosyal yasama katilimini etkileyen fiziksel faktorler agisindan anlatilarindan bir kismi su
sekildedir:

“Parkimuz filan yok yani. Bizim ev boyle alan gibi yani bahgemiz alan seklinde orada geziyor. Bagka tiirlii
bir sey yok yani okuldan geldigi zaman burada oynuyor. Siirekli bunu parka getiremiyorum” (K2, 39K,
EVLI).

“Okulda engelli inis ¢ikist yok. Merdivenden inip ¢ikiyorum. O yiizden ¢ok zorlamyorum. (Asansor) bozuk
yaptirmanuslar”(K3, 30K, EVLI).
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“Koy Yani bildigin koy yani. Mesela Yigilca'da olsam park: var parka gidersin iki saat eglendirirsin.
Cocugumu Eregli'ye gotiirdiim mesela kar yagmadan once hocam. Belki bilirsin deniz sahilini, ¢ocuk
orada wsiklar goriince farkh bir yer gordii. Insanlar goriince farkh bir yer gordii. Cocuk bizi bile unuttu
hocam” (K1, 35E, EVLI).

Goriismeci ailelerin ifadelerinden de anlasildigi lizere, her ne kadar bir kirsal ve koy yasantisinin hayat sartlari, kentsel
yasam standartlarina kiyasla daha alt seviyelerde bulunsa da, ilce sehir merkezine yakin yasayan ailelerin de sosyal
yasama katilimlarinin 6niinde engel olusturan fiziksel yetersizlikler s6z konusu olabilmektedir. Bu baglamda aileler ve
cocuklarinin sosyal yasama dahil olmalari, spor ve oyun olanaklar1 agisindan hizmetlerden faydalanmalarinin 6niinde
engel olusturan fiziksel ve donamimsal eksiklikler bulunabilmektedir. Sosyal yasama dahil olmay1 ve toplumla
biitiinlesmeyi engelleyen faktorlerin birisi de fiziksel sartlarin eksikligidir. Bu sorun toplumsal 6nyargilar, kalipsal
davranis tarzlar ve bilgi yetersizligi ile birlesince engelliler ve engelli cocuk sahibi ailelerin yasadig1 dislanma ve sosyal
hayata entegre olamama durumu gerceklesmektedir (Balci, 2019 :76).

4.5. Diger Sorunlar

4.5.1. Zihinsel Engelli Cocuk Sahibi Ailenin Engelliligi Kabullenme Siirecindeki
Sorunlar: "Diinya basina yikiliyor ama ¢cocugun sonucta”

Sosyal sorunlarinin haricinde, zihinsel engelli cocugu bulunan ailelerin en 6nemli sorunlarindan birisini de yetersizlige
uyum siireci olusturmaktadir. Aileler ¢cocuklarinin zihinsel engelli oldugunu 6grendiklerinde (20 Katilimei/ Tamamni)
bu siireci kabullenmekte glicliik yasamakta ve cogu aile i¢in bir sok durumunu olusturan bu siirec, aileyi, aile tiyeleri
arasindaki iligkileri de 6nemli 6lciide etkilemektedir. Ilk basta ¢ocuklarinin engelli olacagini 6grenen aileler, saskinlik
ve derin bir {iziintii yasarken bu durumu inkar etme, 6fke ve zamanla uzlasma ve kabul etme, razi olma gibi yasantilar
izlemektedir. Katihmcilarin bu duruma iligkin alintilarindan birkaci soyle olusmustur

“Insamin diinya basina yikihyor ama. Iste cocugun, cocugun sonucta hi¢ saglamindan ayrilmaz ki. O
senin kamindan, senin camindan mecbur kabul edeceksin” (K17, 54K, EVLI).

“Sonradan alisiyor, bir seyler oluyor. Mesela arkadasim bile dediginde (engelli) cok kizardim ona. Hani
cok zaman alisamadim” (K11, 39K, EVLI).

“Sonra sonra kabullendim. Allah sabir verdi. Allahtan geldijine inaniyordum mesela” (K20, 30K, EVLI)

Zihinsel engelli cocugu olacagini 6grenen aileler, bu durumu kabullenmekte giicliik yasamakta, fakat daha sonra bu
durumun kabullenme siirecinde toplumsal hayat1 diizenleyen din kurumunun 6nemli bir teselli kaynag ve aileler i¢in
onemli bir destek olarak ortaya gikmaktadir. Inanglar: geregi aileler cocuklarinin engelini kendilerinin de iistiinde olan
Allah'n bir vergisi ve sinavi oldugunu, o sebeple bu durumu kabul etmek gerektigini diisiinmektedirler. Aileler
¢ocuklarinin engel durumunu daha ¢ok dogumdan sonra fark etmekte ve bu siire¢ sok, ciddi bir iiziintii ve bu durumu
kabullenememe gibi reaksiyonlar1 beraberinde getirmektedir. Ailelerin ¢ocuklarinin durumuna yonelik bu sorunla bag
etmelerinde cevresindekiler ve akrabalariin destegi ve dini inanglarinin kolaylastinic etkisi oldugu goriilmektedir
(Ercan, F.Z ; Kirhoglu, M; Kalayc1 Kirlioglu, H.I, 2019: 621).

4.5.2. Zihinsel Engelli Cocuk Sahibi Ailenin Gelecek Endisesi: " Eger biz oliirsek Ona ne
olacak, Ona kim bakacak? "

Ailelerin 6nemli bir sorununu da gelecege iliskin endiseleri olusturmaktadir. Ailelerin cogunlugu (15 Katilime), zihinsel
engelli cocuklarinin gelecegine iligkin olarak, 6zellikle kendilerinin 6liimiinden sonra ¢ocuklarina "kimin bakacagini, ne
olacagina" yonelik endiselerini belirtmiglerdir. Katilmecilarinin ¢ocuklarimin gelecegine iliskin olarak bu konuda
endiselerini belirten anlatilarindan bir kismi soyledir:

“Onu cok diisiiniiyorum iste cok. Gece giindiiz[...] kim bakar, ne yapar? Istedigi ahnacak onu kimse
karsilamaz benim gibi. Vururlar doverler. Allah benimle beraber onun camm alsin diyorum ben de,
benim arkama koymasin” (KK17).

“Oliim er ya da gec geliyor insamin basina. Su anda 6lmiis olsam benim cocugum ne yapar?”
Yukaridaki alintilara dikkat edildiginde ailelerin en 6nemli sorunlarindan bir tanesini, kendilerinin 6liimiinden sonra

cocuklarina ne olacagina iliskin endiseleri olusturmaktadir. Ozellikle de anne katilimcilar zihinsel engelli cocuklarinin
yeme, icme, temizlik, egitim bir anlamda her seyiyle ilgilenmelerinden otiirii zamanlar: zihinsel engelli ¢ocuklariyla
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birlikte ge¢cmektedir. Bu baglamda ebeveynler, zihinsel engelli cocuklar: i¢in yasamlari ve yasamlar: igerisindeki
ihtiyaclar1 adina 6nemli ve hayati bir durumda bulunmaktadirlar. Sonug olarak zihinsel engelli ¢cocuk sahibi ailelerin
bazen mutlu anlarinda bile akillarina gelip kendilerini derin endise, diisiince ve sikintilara siiritklenmesine neden olan
kendilerinin 6liimiinden sonra ¢ocuklarina ne olacagidir.

5. Tartisma ve Sonuc

Aragtirmanin demografik bulgular icerisinde de 6ne ¢ikan zihinsel engelli cocuklarla bakimin daha ¢ok anne ebeveyn
odakli oldugu goriilmektedir. Her ne kadar baba ebeveynlerin de cocuklarinin baz ihtiyaclar ile ilgilendigi goriilse de
ozellikle zihinsel engelli cocugun her aninda anne ebeveynin yaninda bulundugu ortaya cikmistir. Bu durum, genel ve
sosyolojik acidan ele alindiginda toplumsal devam eden is boliimiiniin geleneksel yapisini ve rol béliistimlerinin kadin
ve erkek arasinda belirginlestigi, kadinin cogunlukla calismadan evde kalip ¢ocuklar ile ilgilendigi, erkek ebeveynin ise
calisarak eve gecindirdigi durumu ortaya koymaktadir. Zihinsel engelli cocuk sahibi ailelerin 6nemli sosyal sorunlarini
toplumsal iligkileri icerisinde yasadiklar: dislanma ve damgalanma sorunlari olugturmaktadir. Her ne kadar arastirmaya
goriismeci olarak katilan katihmcilarin genelinde bu sorun goériilmese de, 6nemli bir kismi olarak aileler bu sorunlarla
yiiz yiize gelmektedirler. Ozellikle baz1 ebeveynlerin anlatilarinda ortaya cikan ve ikili iligkilerinde zihinsel engelli
cocuklarina yonelik olarak karsilastiklar: "cocugu buraya niye getirdin", "bagla", "ne isi var burada" ve yan sira "oziirli"
ve "deli" gibi dislayic1 ve damgalayic1 yaklagsimlar, ailelerin yasamis oldugu ve kendilerini derinden tizen énemli bir
sosyal problem olarak kendini gostermektedir. Diger yonden, bu durum sosyolojik arka planda sembolik etkilesimci
bakis acis1 ve Goffman'a (2014: 61) gore de vurgulanan damganin yakin cevresi ve ailesi ile paylasilma durumunu ortaya
cikarmaktadir. Ayrica bazi katillmcilarin anlatilarinda ortaya koydugu "okula almakta zorlandilar", "engelli
ya", "soylemekten korkarim dislanirim diye" gibi yaklasimlar: ailelerin toplumsal olarak hissetmis olduklar: baski ve
dislanma endiselerini aciklar niteliktedir. Ozellikle zihinsel engelli cocugu bulunan bazi ailelerin toplumsal olarak
yasamis olduklar1 damgalanma ve dislanma deneyimleri ve hissetmis olduklar1 baski, kendilerini iligkilerinde sinirli
olmaya, geri ¢ekilmeye, eve kapanmaya itmektedir. Bu durum 6nemli bir diger sosyal soruna kapi acarken, aileler
cocuklartile birlikte sosyal yasamin disina ¢ekilmekte, izole olmakta, daha ¢cok evde zaman gecirmekte ve sosyolojik arka
planda bir tiir yabancilasma icerisine girmektedirler. Sosyolojik olarak bu durum, cocuklari engelli olan ailelerin siirekli
engelli cocuklan ile ilgilenmek ve vakit gecirmek zorunda olmasiyla, toplumdan kendilerine yonelik dislanma ve
damgalanma endisesi sebebiyle giderek kendine, topluma ve yasamina yabancilasmakta oldugu durumunu netice
vermektedir. Bunlarin yani sira ailelerin sosyal yasama katilmalarinda ve ihtiya¢ duyduklar1 énemli hizmetlere
ulagsmasinda engel olusturan, fiziksel ve maddi donanim eksikliginden ileri gelen sorunlar1 da bulunmaktadir. Cocugu
zihin engelli olan ailelerin ve ¢ocuklarinin fiziksel mekanlar, yap1 ve cevre anlaminda yasadiklar1 problemler, yapisal-
islevselci yaklasim agisindan ele alinabilmektedir. Yapisal islevselci yaklasimda temel olan, isleyen bir sisteme
benzetilen toplumun devamidir. Engellilik, kisi ve en temel kurum olan aileyi fiziksel mekan, ulasim araclari, kamu
binalar1 acisindan olumsuz yonde etkileyebilmekte, yasamlarini sinirlayip bazen bu sistemin disinda birakabilmektedir
(Aksakal, 2016: 78). Bu nedenden 6tiirii Burcu (2007)'nin de ifade ettigi bicimde, yapisal-islevselci yaklagim engellilik
problemi karsisinda aile, egitim ve benzeri alanlarda toplum ve sistemin siirekliligine yonelik sosyal yonden
diizenlemeleri dikkate almaktadir. Yapilan veya yerine getirilecek diizenlemer engelli cocuk ve ailesinin 6niindeki olasi
engelleri ortadan kaldirmasiyla birlikte, toplumsal katilim acgisindan gelismesine ve sosyallesmesine yardimci olacaktir.
Zihinsel engelli cocugu bulunan ailelerin sorunlarina ve 6zelde sosyal sorunlarina bakildiginda, engelli cocugun diinyaya
gelme siirecleri ile baglayan sorunlarin, ekonomik, sosyal ve kiiltiirel sorunlarla siirdiigii goriilmektedir. Zihinsel engelli
¢ocugu bulunan aileler ¢ocuklarinin engelli olarak diinyaya gelecegini 6grendikleri anda biiyiik bir hayal kiriklig1 ve
iizlintii yasarken, bu durumu kabullenme siireci ciddi zaman almaktadir. Aileler, 6zellikle de anne ebeveynler, bu siirecte
yipranirken, ihtiya¢ duyduklari sosyal ve psikolojik destek 6nemli bir duruma gelmektedir.

Engelli cocuk diinyaya geldikten sonra ailesini bircok sorun beklemektedir. Oncelikle aile icinde problemler
olusabilmekte, aile bireyleri bunlarla bag etmeye calismaktadirlar. Ayrica akrabalar, komsular ve yasanilan toplum
icerisindeki iligkilerde de sorunlar olusabilmekte ve yine okul yasaminin baglamasi ile birlikte egitim sorunlar da
giindeme gelebilmektedir (Isikhan, 2006:29). Cocuklarinin engelli olmasi veya engelli bir ¢cocuk diinyaya getirecegini
0grenen ebeveynler arasinda basmak iizere ailesel problemler ortaya cikabilmekte, zihin engelli cocugun normal gelisim
gosteren bir ¢cocuga kiyasla masraflari ekonomik zorluklar olusturabilmektedir. Zihinsel engelli ¢ocuk sahibi aileler,
toplumsal iligkileri icerisinde dislanma, damgalanma ve bu sorunlar baglaminda iligkilerinde geri durma, i¢ine kapanip,
yabancilagma gibi sorunlar yasayabilmektedirler. Engelli cocugu bulunan ailelerin i¢cinde bulundugu bu durum yukarida
da ifade edildigi gibi ¢ocuklarinin yagsamis oldugu damgalanma ve diglanma sorunlarini onunla paylasmasinin yaninda
agirlikli olarak bu sorunlar1 fazlasiyla hissetmeleridir. Bu baglam ic¢inde, Goffman'a (2014: 140) gore; gbézden
diistiriilebilen kisinin g¢evresi ve yakinlar1 damgali kisinin farklihiginin ve bu farkhiligin olusturdugu problemlerin
kendisinden daha fazla farkinda olmaktadirlar. Hic siiphesiz ki bu durumda damganin sadece damgali bireyleri
ilgilendirmesi diisiincesi kesinlikle yetersiz kalmaktadir. Diger taraftan bunun tersi olarak, damgal kisinin irtibatta
bulundugu baz kisiler de s6z konusu damgay: paylasmak istemeyip damgali veya engelli birey ile iligkileri sinirlamakta
veya bu iligkileri sonlandirma egiliminde bulunmaktadirlar (Goffman, 2014:62).

Ozellikle arastirmaya dahil olan bazi katihmeilarm, engelli cocugunun veya kendi arkadaslarmin kendilerinden
uzaklasip, iligkilerde sinirlama gosterdigini ifade etmesi bu konuya 6nemli bir 6rnek teskil etmektedir.
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Ayrica cocugu zihin engelli olan ailelerin, ulasim, egitim, saglik ve sosyallesme gibi ihtiyaclarini ve hizmetleri saglamaya
calisirken, maddi ve fiziksel donanim ve hizmet eksikliklerinden ileri gelen ve sosyal yagsamin oniinde bariyer olusturan
engellerle karsilastiklar1 gortilmektedir. Tiim bunlarin yani sira zihin engelli cocugu bulunan ebeveynler ve ozellikle
anne ebeveynler, ¢cocuklarinin her seyleri ile ilgilendiklerinden kendilerine zaman ayiramamakta, kisisel gelisim ve
kariyer planlamasinda bulunamamaktadirlar. Annelerin ayrica ileriye yonelik olarak en biiyiik sorunlarini, kendilerinin
olimiinden sonra zihinsel engelli cocuklarina "ne olacagi” ve "onun bu yasami nasil siirdiirecegi”" yoniindeki derin
izlintii ve endiseleri olusturmaktadir. Ailelerin ve ebeveynlerin cocuklarinin gelecegine yonelik 6nemli endiselerini
olusturan bu durumun arkasinda, 6nemli bir giivensizligin oldugu diisiiniilebilir. Nitekim, Oktar ve Yildiz (2019 : 493)'a
gore ailelerin yasadig1 bu giivensizligin ve ¢ocuklarin 6ncesinde kendilerinin 6lmesinden korkmalarinin arkasinda iki
neden bulunmaktadir: Birincisi; ailenin cocuklarina bakabilecek ve giivenebilecegi birilerinin aile icerisinde
bulunmamasi, Ikincisi; ise devletin bu durumdaki ailelere sunmus oldugu yardim ve hizmetlerden haberlerinin
olmayip, giiven diizeyinin az olmasidir. Bu baglamda ailelerin biiyiik olan bu endiselerini hafifletecek bir politika
uygulamasinin gereklliligi diisiiniilebilir.
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