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OZET

Eskisehir’de zihin engelli ¢ocuga sahip aile-
ler iizerinde yapilan bu arastirma, zihin en-
geli olan ¢ocuklara sahip ailelerin toplumsal
iliskiler ag icinde deneyimledikleri imkan,
simirlilik ve bas etme stratejilerini analiz
etmektedir. Bu noktada c¢alisma, zihinsel
engelli olmanin sadece tek basina engelli bi-
reyi ilgilendiren ve yalnizca onun yagamini
etkileyen bireysel bir sorunmugs gibi gériin-
mesine karsin, ¢ogu zaman etrafindaki yakin
iliskide bulunan biitiin insanlart (0zellikle de
ebeveyn, aile bireyleri ve akraba ¢evresini)
giiclii ama olumsuz bir sekilde etkiledigini
ortaya koymaktadir. Toplumsal iliskilerde
yeterince sosyal destek ve yardim alamayan
Eskisehir’deki engelli ailelerinin “engelli-
lestirilme” siireci, devletin bu konulardaki
yetersiz orgiitlenmesi ve tegkilatlanmas ta-
rafindan iyice pekistirilmektedir. Tibbi ve
psikolojik agiklamalarin engelli bireyin ma-
ruz kaldigi yalnizca organik ve biyolojik kay-
nakl olumsuzluklar: one ¢ikaran yaklasim-
lardan farkl olarak, bu ¢alisma engelliligin
belli élciilerde kurumsal ve yapisal olarak
sekillendirildigi ve yeniden iiretildigini savu-
nan “sosyolojik” yaklasima dayanmaktadir.

Anahtar Sézciikler: Zihin Engelli, Engelli
Ailesi, Ili§kiler
Stiregleri, Eskisehir.

Sosyal Agi,  Dislama

ABSTRACT

This study, which focuses on the children
with mental disability and their families in
Eskisehir, scrutinizes to the opportunities,
limitations and overcoming strategies of
these families within the network of social
relations. This study suggests that a mental
disability handicaps not only the person in
whom it occurs, but also frequently those
who enter into social relations with him. It
places limitations and constraints on fami-
ly members and relatives that, if it were not
for the presence of a disabled person, they
would not encounter. Lacking social support
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and help within their social network, the
families in Eskigehir have been suffered from
institutional or organizational support from
the state which sharpens their “retardation”
process. Different from medical or psycho-
logical approaches which emphasize genetic
or organic problems of diabled people, the
study is based on sociological agenda sug-
gesting that what precisely constitutes a dis-
ability is to some degree institutionally and
socially determined and reproduced.

Key Words: Mental Disability, Family
of Disabled Children,

Exclusion Processes, Eskisehir.

Social Network,

GiRiS

“Biz engelliler, farkli olmamiz,
problemli olmamiz ve sosyal
uyum igin yeterli donanima
sahip olmamamiz yliziinden
anormal olarak gériliiyoruz.
Ancak gergek su ki tipki herkes
gibi, birey olarak hem zihinsel
hem de fiziksel olarak sadece
kendimize 6zgl yapabilecegi-
miz ve yapamayacadimiz bir
dizi seye sahibiz. Sadece bizim
ve diger insanlar arasindaki tek
fark, bizim sadece yapamadik-
larimiza odaklanan seyirciler
tarafindan izleniyor olmamiz-
dir...” (Barton, 1993).

Demografik veriler agisindan deger-
lendirildiginde, Turkiye'de nifusun
%12,29'unu engelliler olusturmaktadir
(DIE, 2002). Engellilerin %77, 87’ isgii-
cuine dahil olmayan ndfusu olusturmak-
tadir. Engellilerin sadece %60,28’inin
sosyal guvenligi bulunmaktadir. Egitim
hizmetlerinden yararlananlar engelli-
lerin %20,45'ini, saglik hizmetlerinden
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yararlananlar ise %75,76’sin1 olustur-
maktadir. Engelli gruplarin igerisinde
zihinsel engelli olan bireylerin Tirki-
ye'deki demografik 6zelliklerine ve ge-
nel durumuna yakindan baktigimizda
%12,29’luk grubun %0,48’ini zihinsel
engellilerin olugturdugu belirtiimektedir.
Zihinsel engelli olanlarin gogunlugunun
(%54,08) tedavisinin yapiimadigi belir-
tilmektedir. Yasadigi guclukler agisin-
dan zihin engelli olan bu insanlarin ¢o-
gunlugu (%70,79) gelecekte kendisine
kimin bakacagi, %63,71’i higbir maddi
glivencesinin olmamasi, %47,32’si kisa
sureli kalabilecegi kurum ve kurulusun
olmamasi, %40’1 sosyal ve kilturel et-
kinliklere katilamama, %38,26’s1 ise
toplumun kendilerini kabullenmemesi
konularinda endiselendikleri ifade edil-
mektedir (Basbakanlk, 2003: 101).

Eskisehirde ise DIE (2002) verilerine
gore toplam 1778 zihin engelli olan
birey bulunmaktadir. Bu toplam gru-
bun 0-18 yas grubunda ise 275’ er-
kek, 207’si kiz olmak Uzere 482 zihin-
sel engeli olan ¢ocuk olduguna isaret
edilmektedir.

Eskisehir'de zihin engelli cocuklara sa-
hip aileler ile yaptigimiz bu saha aras-
tirmasi gostermektedir ki, engelli in-
sanlara sahip olan ya da onunla yakin
iliski icinde olan aile bireyleri de slreg
icinde sosyal iligkiler agisindan “engel-
li” hale gelmekte ya da getirilmektedir.
Bunun en buyldk nedeni, bu ailelerin
icinde bulunduklari ¢gevre ve toplumsal
iliskilerden uzaklasmak zorunda kal-
malaridir. icinde bulunduklari toplum-
sal iligkilerde yeterince sosyal destek
ve yardim alamayan engelli yakinlari
ayrica engelli gocugun bakiminin ustle-
nilmesi dolayisiyla da batin bir toplum-
sallik alanindan, insani iligkilerinden,
caligiyorlarsa iglerinin gerektirdigi bir
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takim sorumluluklardan uzak kalmak
zorunda kalmaktadirlar.

Bu calisma Eskisehirde zihin engelli
cocuklara sahip ailelerin 6zellikle top-
lumsal iligkiler aginda karsilastiklari im-
kan, sinirhihk ve bas etme stratejilerini
analiz etmeye odaklanmistir. Engelli ai-
lelerinin toplumsal iligkiler analizinden
yola ¢ikarak su 6nemli tespiti yapmak
muimkindur: Engelli bireye sahip aile
fertleri is yasamindan, gindelik yasa-
min buatin ayrintih pratiklerine kadar
engelli hale gelmekte, daha dogrusu,
engellilestiriimektedirler. Bagka bir
deyisle, engelli birey ve ailesi sosyal
hayatin disinda kalmak zorunda bi-
rakilmakta ya da sosyal hayattan dis-
lanmaktadirlar. Buna ek olarak, aile-
lerin engellilesme sureci, devletin bu
konulardaki yetersiz 6rgutlenmesi ve
teskilatlanmasi tarafindan iyice pe-
kistirilmektedir. Goruldagu gibi, sorun
yalnizca engelli bireyin maruz kaldigi
organik ve biyolojik kaynakl olumsuz-
luklardan daha farkli olarak sosyolojik,
kurumsal ve yapisal bir problemdir.
Arastirma sonucunda yaptigimiz bazi
istatistikler ve bu istatistiklerin analiz-
leri bize gdstermigstir ki, engelli bir bi-
reyle yasamak o ailenin yerlesik hayat
dizeninde buyuk o6lctide degisiklikler
gerektirmektedir.

Deborah Marks (1999: 611) engelli ol-
may1, belli insanlarin insanlar arasi
iliskilerden, sosyal, kiiltlrel, ekonomik
ve siyasal olaylara katilimlarindan tam
olarak dislanmalarina yol agan beden,
cevre ve kisilik arasindaki karmasik ilig-
ki olarak tarif etmektedir. Buna gére en-
gelli olmak ne salt bireysel bir agiklama
modeliyle ne de yalnizca toplumsal bir
modelle agiklanabilir. Ozellikle toplum-
sal iliskiler baglaminda, sosyolojik ola-
rak diyebiliriz ki engelli olmak, sadece

engelli bireyle (veya bireyin engelleriy-
le) sinirl olmayan bir meseledir. Engelli
olmak, engelli bireyin biyolojik/organik
engelinin; ailesi, toplumsal ¢evresi, ku-
rum ve yaplilar tarafindan anlamlandiril-
dig1 ve gesitli pratiklerle sekillendirildigi
ve yeniden uretildigi bir mesele olarak
kargimiza ¢ikmaktadir.

Bunun yani sira, belli bir engeli olan
insanlara, sahip olduklari engelin di-
sinda farkli engeller de toplum tara-
findan eklenmektedir. Ornegin gérme
engelli birisine zaman zaman aptal,
sagir, zihin engelli gibi eksiklikleri biz
yakistiriniz. Gorme engellilerin ve diger
engelli insanlarin kendilerinde olmayan
engellerin onlara yakistirilarak bu tur
nazik etiketlemelerle ve davraniglarla
kargilasmalari hi¢ nadir degildir. Tabii
engellilere dair bilgi eksikligi ve mevcut
toplumsal zihniyetimizden dolay: engel-
lilerin kendi kendilerine yapabilecekleri
seyler konusunda bile surekli sorulara
maruz kalmalari, onlarin kimlik ve Kigi-
liklerine yonelik bir tehdit olarak karsi-
miza ¢ikmaktadir.

Engelli olmanin belli bir bedenle veya
cevreyle sinirlandirilamayacagini, fa-
kat toplumsal iliskilerde gémull olarak
var oldugu 1srarla vurgulanmaktadir
(Marks, 1999). Buna karsin, tibbi yak-
lasim, engelli olmayi (6zellikle zihin
engelliler agisindan bakildiginda) bey-
nin organik bir rahatsizligiyla agiklama
egilimindedir. Engelliler Gzerine yapilan
psikolojik galismalarin ise engellilerin bi-
reysel deneyimlerini, icinde bulundugu
sosyal baglamindan koparan bir agik-
lama bigimini 6ne c¢ikarmakta 6nemli
bir islev goérdigunu soéyleyebiliriz. Bu
anlamda psikolojik agiklamalar, sadece
bireysel motivasyonlara odaklanmakta
ve bu motivasyonlarin nereden geldigini
aciklamakta basarisiz olmaktadir.
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Ancak, engelli olmayi sosyolojik olarak
degerlendiren bir yaklagim, kisinin de-
neyimledigi engel biyolojik olarak her ne
olursa olsun bu engeli bireysel olarak
aciklamak yerine digsal sosyal gevrey-
le agiklama egilimindedir (Marks, 1999:
612). Sosyolojik yaklasimda temel amac
engelli bireyin ne hissettiginin anlasil-
masindan ¢ok fiziksel ¢evre, kurumlar,
politikalar ve pratikler hakkinda tatmin
edici agiklamalar yapmaktir. Sosyolojik
teoriler, zihinsel engelli olmanin deger-
bagimsiz ve nesnel bir degerlendirme-
sinin olamayacagini, “zeka” kavraminin
da kultdrel, egitimsel, sosyal ve ekono-
mik faktorler tarafindan sekillendirilen
bir olgu oldugunu savunmaktadir. An-
cak Morris (1991) engellilerin hissettik-
lerinin digsal bir parametre oldugunu
dusunen sosyolojik agiklamanin asiri
materyalizmini elestirerek, sosyolojik
aciklamalarin ek olarak engelli birey-
lerin neler hissettiginin, hangi baskilari
icsellestirdiginin (icsellestirilmis baski-
lar) analizine de yer vermesinin oldukca
onemli oldugunun altini ¢cizmektedir. Bu
anlamda, Crow (1996) engellilerin his-
settikleri engellenmiglik deneyimlerinin
de engelli olmanin énemli bir boyutu ol-
dugunu 6ne surmektedir. Bu anlamda,
engelli bireyler hakkinda yapilacak bir
analizin psikolojik, tibbi ya da sosyolojik
yaklasimlarin agiklamalarinin zorunlu
olarak birbirlerini diglamamasi gerektigi
6ne surdlebilir.

Elestirel analizin s6z konusu olmadigi
nesnel bir bilimsel ¢alismaya dénusen
ve “engellilerin” deneyimleri ve onlarin
Uzerindeki toplum baskisini dikkate
almadan yapilan bazi engelli calis-
malari, engelliligi bireysel ve ailevi bir
“problem” olarak gdérmektedir. Bu du-
rum engelli galismalarinin sosyal bilim-
ler iginde bir agirliginin olmamasi ve
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marjinalliginden de rahatlikla anlasila-
bilir (Barnes, 1999: 577-578).

Herhangi bir eksiklige/bozukluga sahip
bir birey, otomatik bir sonug¢ olarak en-
gelli degildir. Birey, toplum igine engelli
haline gelmektedir Cogu zaman haya-
tin icinde egitimcilerin, medya temsille-
rinin, dinsel 6gretilerin ve 6zellikle glin-
delik hayatta insanlarin negatif bakis
acilari, eksikligi olan kisilerin kendilerini
eksikligi olmayanlardan farkli ve engelli
hissetmelerini etkileyen temel etmen-
lerdir (Camilleri, 1999: 845). Yasamin
farkh alanlarinda “engelli,” “6zUrll,” “ka-
dersiz,” “sanssiz” olarak etiketlenmek,
engelli bireyleri utanma, glnahkar,
asagilik ve insan disilik gibi duygulari
yasamalarina neden olmaktadir. Agik-
¢asl, bu 6zel tanimlamalar ve varsa-
yimlar oldukga yaralayici, saldirgan ve
basmakalip etiketlemelere yol agmak-
tadir (Barton, 1993). Bunun yani sira,
engellilik kavrami ¢gogu zaman, toplu-
mun ayrimci bir sekilde engelli insanla-
ri ekonomik refahina katkilari agisindan
onlari yeteneksiz ve kapasitesiz olarak
algilayarak marjinallestiren, toplumsal
olarak islevlerini degersizlestiren ve fa-
kirlige hapseden bir anlayiginin Granu
olarak ortaya ¢cikmaktadir.

Engellilik galigmalarinin bir kismi, en-
gelliligin bedene tibbi yaklagimlarin
tekil, baglamindan kopariimis ve psi-
kolojik parametreleri 6ne ¢ikaran yo-
rumlarini elestirerek sosyal bir kavram
olduguna igaret etmektedir. Bu calig-
malar, bazi bakimlardan tibbin karma-
sikh@ini basitlestirmesine ve tip bilimi-
nin aci igindeki bedenleri tedavi edici
islevinin mesruiyetine zarar vermesine
ragmen, sosyal iligkilerin tibbilestiriime-
sinin sinirlandirici ve kisitlayici sonug-
larina isaret etmektedir (Jakubowicz ve
Meekoska, 2002: 242).
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Eskisehir’de zihin engelli olan gocuklar
ve aileleri Uzerinde gergeklestirilen bu
calisma engelliligin sadece medikal/
tibbi bir profesyonellik anlayisiyla agik-
lanamayacagini savunmaktadir. Tibbi
profesyonel yaklasim, engellileri belli
kurallar icinde tanimlayarak onlarin
normal ve Uretken olmasini saglamaya
yonelik girisimlerle bu “problemi uzun
dénemli tedavilerle c6zmeye kendisini
adamistir. S6z konusu yaklasima gore,
bireylerin yerlesmis belli kaliplar igeri-
sinde hareket etmesi, iletisim kurmasi,
distnmesi gerekmektedir. Buna gore
kusurlu olan engellilerin bir sekilde nor-
mal isleyen bir sey haline getirilmesi
gerekmektedir. Engelliligi agiklamaya
calisan tibbi model asagidaki temel il-
keler lzerine inga edilmigstir (Camilleri,
1999: 850):

« Engelliligi 6zellestiriimis, yetenekli
ve nitelikli profesyoneller tarafindan
kesfedilmesi gereken tibbi bir du-
rum olarak gérmektedir.

- Engellilerin “cok 6zel” gereksinimle-
ri olan ve herkesten farkli kisiler ol-
dugu yanhshgini giclendirmektedir.

« Engelli ve ailelerinin tedavi slirecinin
pasif alicilari oldugunu; higbir bilgisi
ve fikri olmayan hastalar ve sonug
olarak onlari dogrudan ilgilendiren
konularda bile danisiimasina gerek
olmayan kisiler olarak gérmektedir.

« Acik yetenekleri gérmezden gele-
rek sadece yeteneksizlikleri vurgu-
layan islevsel bir degerlendirmeye
odaklanmaktadir.

+ Engelligi bir bireysel trajedi olarak
insanlik durumunun bir tezati olarak
gOrmektedir.

« Dahasi, rehabilitasyon tedavileri ne
kadar yorucu, zaman alici, pahali

ve yararsiz olursa olsun bu tedavi-
lerin araciligiyla gelismeyi ve nor-
mallesme arayisini engellinin ve
ailesinin bir sorumlulugu oldugunu
ima etmektedir.

» Sosyal yapilarda bir degisime ken-
dini adamaz ancak bireyler icin
plansiz ¢o6zimlerden sonra, ¢ogu
zaman bir gonulli organizasyona
katihm arayigindadir.

o TUm “normallestirme” girisimleri
basarisiz oldugunda, bireyin 6zel
okullar, kurumsallasmis hastane ve
dinlenme evleri gibi “6zel” kosullar-
da toplumdan yaltiimasina karar
vermektedir.

Ote yandan, kimlik olusumu ve sosyal
etkilesimin insan topluluklarinin yarati-
mi oldugunu savunan sosyal-psikolojik
arastirmalar bir ¢ok tibbi bakis agisinin
elestiriimesine ve toplumsal olanin 6ne-
minin ortaya ¢ikmasina yol agmaktadir.
Bu yaklagim 6zellikle 6nemli etkilesim-
ci teorisyenler olan Erwing Goffman
(1963) ve Irving Zola (1991) tarafindan
temsil edilmektedir. Goffman, bagimli
ve engelli rollerinin olugsmasinda ku-
rumsal dinamikleri vurgularken, Zola
kimlik olusumunu  sosyal-psikolojik
boyutlarini kesfetmenin dnemini ifade
etmektedir (aktaran, Jacubowicz ve
Meekosha, 2002: 242). Wolf Wolenf-
sberger (1983) ise eger engelli bireyler
ve aileleri kendileri icin engelli-olmayan
bireyler tarafindan belirlenmis davranis
kaliplariyla en az etkilenecek sekilde
micadele yollarini 6grenebilirse, bu ki-
silerin hayatlarini en iyi sekilde kurum-
larin disinda slrdurebileceklerini 6ne
surmektedir. Dolayisiyla, 6zellikle zihin
engeli olan bireyler ve aileleri icin ge-
cerli olabilecek ve “micadeleci davra-
nislar” olarak adlandirilan bu yaklasim
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engellilige tibbi olmayan bir karsilik
vermeyi temsil etmektedir.

YONTEM

Bu arastirma betimsel modeli temel
alarak, Eskisehir ilinde zihin engelli bi-
reylerin ve aile yapilarinin halihazirdaki
sosyolojik durumunu incelemektedir.
Bu arastirmada elde edilen betimsel
arastirma verileri, betimsel istatistikler
kullanilarak (ylzde olarak) analiz edil-
migtir. Betimsel arastirma modellerinde
veriler 6zaktarim yoluyla orneklemde
yer alan bireylerin kendilerinden bilgi ali-
narak toplanmaktadir. Betimleyici mo-
del, eklektik bir model olmasina ragmen
veri toplama konusunda iyi dusunilmuis
o6rneklem kombinasyonlarini bir araya
getirerek analiz yapma olanagi sagla-
maktadir (Sandelowski, 2000: 337).

Bu arastirma kapsaminda veriler 6nce
ylz yize doldurulan anket formu ve
ikinci adimda yari-yapilandiriimis go6-
risme formu yoluyla toplanmistir. Aras-
tirmada kullanilan anketin kapsamli
olmasi ve agik uglu sorularin da bulun-
masi nedeniyle anket yiz ylze olarak
uygulanmistir. Arastirmanin birinci bé-
[imd olan anket uygulamasi bu sekilde
tamamlandiktan sonra, yari-yapilandi-
rilimig goérisme formlarinin kullanildigi
derinlemesine goértismeler yapilmigtir.
Yari-yapilandiriimis goérisme, arastir-
macinin sosyal ve kisisel sorunlar hak-
kinda derinlemesine veri toplamasina
olanak saglamaktadir. Yari yapilandi-
riimig goérismelerin temel 6zgunligu
gorisme esnasinda arastirmaciya ka-
tihmcilar icin 6nemli olan konulari ser-
bestce kesfetme esnekligi ve olanagi
saglamasidir. Boylece, agik¢a problem
ve deneyimler konusunda daha detayl
bilgi toplanmasi firsati yaratmaktadir.
Cunkd yari-yapilandiriimig  gorisme,
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arastirmacilarin beklemedigi veya du-
sunmedigi konularda kigilerin goris ve
aciklamalarini ortaya c¢ikarmak konu-
sunda 6nemli avantajlar saglamaktadir
(Pope vd., 2002: 148).

Evren ve Orneklem

Bu calisma, Eskisehir ili merkezinde
resmi ve 6zel kurumlara devam eden
zihinsel engeli olan gocuklar ve onlarin
aileleriyle gergeklestirilmistir. Olasihga
Dayali Olmayan Orneklem Segiminin
Doyma Noktasi teknigine goére (Lin,
1976), bu okullara devam eden 6gren-
cilerin ailelerinin tamami arastirma gru-
bunu olusturmaktadir. Olasiliga Dayal
Olmayan Orneklem Secimi uygulandi-
gindan, elde edilecek sonuglarin ge-
nellemesi baglangigta belirlenen evre-
nin tamami ile sinirhidir.

Eskisehir ili merkezinde zihinsel engelli
bireylere egitim hizmeti sunan ¢ kurum
bulunmaktadir: Arastirma yaptigimiz ilk
kurum Anadolu Universitesi Engelliler
Arastirma Enstitiisi Gelisimsel Yeter-
sizlik Uygulama Birimi'dir. Bu birimde
bireysel ve grup egitimine devam eden
70 ogrenci bulunmaktadir. Digerleri
ise Eskisehir Milli Egitim Madarlugi’'ne
bagl Uluénder Egitim ve Uygulama
Okulu ve Is Egitim Merkezi ile Avukat
Latfi Ergokmen ilkdgretim Okulu ve
Mesleki Egitim Merkezi'dir. Bu iki okul-
da tamami grup egitimine devam eden
hafif ve orta derecede zihinsel yetersiz-
ligi olan 200 6grenci bulunmaktadir. Zi-
hinsel geriligi olan ¢ocuklara egitim ve
rehabilitasyon hizmeti sunan diger ku-
rumlar ise Eskisehir Il Sosyal Hizmetler
Madurligid’ne bagh 6zel rehabilitasyon
merkezleridir. Bu merkezler 6zel kuru-
luslar oldugundan ve gogunlukla des-
tek hizmetler sundugundan arastirma
kapsamina dahil edilmemistir.
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Arastirma grubuna katilan 3 kurumdaki
o6grenci ailelerini tamamina ulasiimis
ve bu galismaya katilmak isteyip iste-
medikleri sorulmustur. Calismaya katil-
mak isteyen 143 aile bireyi ile randevu
esasina gore anket uygulamasi yapil-
mistir. Bu ailelerden 39 tanesi ise mi-
lakata katilmayi kabul etmislerdir.

Arastirmaya katilmayi kabul eden go6-
rusmecilerin bazi 6zellikleri soyledir:
Arastirmaya katilan 143 katihmcinin
%87’si kadin, %13’U erkeklerden olus-
maktadir. Gorismecilerin yaslari 24-57
arasinda degdismekte, yas ortalamasi
39 civarindadir. Kurumlara gore gorus-
mecilerin dagiimi séyledir: ilkdgretim
okulundan 67, Anadolu Universitesi En-
gelliler Arastirma Enstitlisi Gelisimsel
Yetersizlik Uygulama Birimi’nden 48,
egitim uygulama okulundan 28 gorus-
meci ile anket uygulamasi yapilmistir.

Veriler ve Toplanmasi

Arastirmada zihinsel engeli olan gocu-
da sahip ailelerin aile 6zelliklerine iligkin
bilgilere ve ailelerin gocuklarina zihinsel
engelli oldugu tanisi konulduktan sonra
yasadiklarina iliskin goruslerine bagvu-
rulmustur. Bu verilerden aile 6zellikle-
rine iliskin bilgiler EK 1'de verilen “Aile
Ozellikler Belirleme Anketi” ile anne-
babalarin c¢ocuklarina zihinsel engelli
oldugu tanisi konulduktan sonra yasa-
diklarina iligkin gorisleri ise EK 2'de
verilen goriisme formu ile toplanmigtir.

“Aile Ozellikleri Belirleme Anketi” aras-
tirmacilar tarafindan énceden hazirlan-
mis ve zihinsel engelli olan ¢ocuklara
sahip bes katihmciyla pilot goriisme
gerceklestiriimis ve sorularin uygun
olup olmadigi tartisilmigtir. Daha sonra
anket gdzden gegirilmis ve 6rnek uy-
gulamalar yapilarak aksaklik gorilen

yerlerde gerekli gorilen dizeltmelere
gidilmistir.

Anket, cocuklari adi gegen U¢ egitim
kurumuna devam eden ailelerle gonuil-
IUluk esasina dayali olarak gercekles-
tirilmistir. Anketlere anne ya da baba
katilmis ancak ailelerden isteyenler an-
ketlere birlikte katilabilmiglerdir.

Arastirmanin ikinci bolimidnde, daha
Once soOzlu olarak uygulanan ankete
katilan Anadolu Universitesi Engel-
liler Arastirma Enstitisi Gelisimsel
Yetersizlik Uygulama Birimi'ndeki 48
aile arasindan istekli olan 39 anne ile
yari-yapilandirilmig  gérismeler ger-
ceklestiriimistir. Daha 6nce c¢alismaya
katiimak isteyen 9 aile randevularina
gelmemis ya da katiimaktan vazgectik-
lerini bildirmislerdir. Gérismeler ailele-
rin tercih ettikleri bir yerde (okul veya
ev) gergeklestirilmistir.

BULGULAR
GELISIM GERILiGI OLAN
COCUKLARA SAHiP

AILELERIN TOPLUMSAL
ILISKILER AGI: AILELERIN
“ENGELLILESTIRILMESI” SURECI

Genel olarak baktigimizda Eskisehir
ilinde gerceklestirilen bu arastirmanin
garpiclt sonuglarindan bir tanesi, zi-
hinsel engelli ¢ocuklari olan ailelerin
hicte az olmayan buyUk bir gogunlu-
gu toplumsal iliskiler aginda arkadas,
akraba, hemseri ya da komsulariyla
¢ok az gorusebilmektedir. Burada ne-
denleri iyi analiz edilmesi gereken bir
cesit iletisimsizlik veya izolasyon duru-
mundan s6z ediyoruz. Miller ve Gwyne
(1972) ozellikle fiziksel ve zihinsel en-
gelli insanlarin tamamen ev deneyimiy-
le sinirli yasamlarinin adeta “sosyal bir
Olim” oldugundan bahsederler ¢lnki
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Tablo 1: Engelli Ailesinin Goriisme Gruplari ve Sikligi

Arkadas Akraba Hemseri Aile Ferdi Komsular

N % N % N % N % N %
Hig 27 189 20 14,0 50 350 24 16,8 29 20,3
Nadiren 19 13,3 38 266 30 21,0 15 10,5 14 9,8
Ara sira 30 21,0 36 252 41 287 26 182 13 9.1
Sik sik 35 245 30 21,0 17 11,9 40 28,0 25 17,5
Devamh/ o, 4 19 133 5 35 38 266 62 434
Dizenli
Toplam 143 100,0 143 100,0 143 100,0 143 100,0 143 100,0

onlar bu kompozisyonda mevcut toplu-
mun bir parcasi degillerdir.

Arastirma kapsaminda anket uygula-
nan zihinsel engelli gocuklara sahip
ailelerin %18’i arkadaslari ile hig goris-
memektedir. Engelli ailesinden %13’U
ise nadiren gorismektedir. Geri kalan-
larin %24’G sik sik arkadaglar ile g6-
rusurken, %22 oranindaki engelli ailesi
de arkadaslariyla devamli ya da du-
zenli bir sekilde gérusmektedir. %21’lik
bir engelli ailesi populasyonu da arka-
daslariyla ara sira gorustuklerini ifade
etmiglerdir.

Ote yandan engelli ailesinin %14’lik bir
kismi Akrabalari ile hi¢ gérismemek-
tedir, %26,6 oraninda engelli ailesi ise
nadiren goértusmektedir. %25 oraninda
bir engelli ailesi kitlesi ara sira gorusur-
ken, sik sik akrabalar ile gérisenlerin
yuzdesi 21 olarak kalmistir. Engelli ai-
lesinin yalnizca %13 Itk bir dilimi akra-
balariyla devamli olarak goristiguna
belirtmigtir.

Engelli ailesinin %35’i hemserileri ile
hic gorismemektedir. %21’i nadiren
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gorusurken, %29'u ise ara sira goris-
tuguni sodylerken hemserileriyle sik
stk gérusenlerin ylizdesi %11 olmustur.
Engelli ailesinin %16.8 gibi hi¢ de az
olmayan bir kismi yakin aile fertleri ile
hi¢ gérismezken, %10,5 nadiren goru-
suirken, %18’i ise ara sira gorismekte-
dir. Sik sik yakin aile fertleri ile gorisen
engelli ailesi %28 dizeyinde olurken
devaml ve duzenli bir sekilde gorisen-
lerin orani %26 ‘dir.

Engelli ailelerinin %20,3 komsulari ile
gérismemektedir. ilaveten, %10 nadi-
ren, %9 ara sira gorustuklerini izlemek
mimkin. %43,4 devamli goérisurken,
sik sik gériisenlerin orani ise %17 civa-
rinda kalmistir.

Simdi bu noktada carpici olan sonug-
lardan bir tanesi, hig de az olmayan bir
engelli ailesi grubu toplumsal iliskiler
aginda arkadas, akraba, hemseri ya da
komsulariyla gériismemekte, daha dog-
rusu gorisememektedir. Agikgasi bura-
da bir gesit iletisimsizlik ya da izolasyon
durumu ortaya c¢ikmaktadir ki bunun
nedenleri ¢ok iyi analiz edilmelidir.



Giillipinar

Tablo 2: Goriigme Amaci

Arkadas Akraba Hemseri  Aile ferdi Komsular

N % N % N % N % N %
Hi¢ goriismez 37 259 33 231 62 434 46 32,3 53 371
Sohbet 76 531 38 266 38 266 30 21,0 65 455
Ziyaret 22 154 61 427 39 273 44 30,8 11 7.7
Yardimlagsma 4 2,8 6 4,2 1 07 10 70 5 3,5
Hepsi 4 2,8 5 3,5 3 2,1 13 91 9 6,3
Toplam 143 100,0 143 100,0 143 100,0 143 100,0 143 100,0

Engelli ailelerinin %53 luk bir cogunlu-
gu arkadaglar ile gorugstuklerinde soh-
bet icin, %15'i ziyaret igin gérismekte-
dir. Yardimlagma arkadaglar arasinda
yalnizca %2.8 oraninda goérilmekte-
dir. Yine engelli ailelerinin %26’s1 hic
gOrusmediklerini ifade etmektedirler.
Engelli aileleri akrabalar ile gorustikle-
rinde %26.6 sohbet, %42,7 ziyaret i¢in
gbrusmektedir. Akrabalar arasinda yar-
dimlasma sadece %4,2 oraninda go-
rdlmektedir. Engelli ailelerinin hemse-
rileriyle gérisme amaci %26,6 sohbet
ve %27,3 oraninda ise ziyaret amagl
olarak gerceklesmektedir. Engelli ai-
lelerinin hemgerileriyle yardimlagmasi
ise neredeyse hic yoktur.

Ailelerin toplumsal iligkilerine genel
olarak baktigimizda, siklikla arkadasla-
ri ile goérustikleri, nadiren akrabalari ile
gorustikleri, hemserileri ile gérigsme-
dikleri ve daha sik ve duzenli olarak aile
fertleri ve komsularla sohbet amaciyla
gorustikleri gozlemlenmistir. Ancak,
engelli ailelerinin hi¢ bir grupla toplum-
sal iliskilerinde yardimlagsma amaciyla

gorusmedigi garpici bir sonug olarak
karsimiza ¢cikmaktadir.

Tablo 2’deki genel resme baktigimiz-
da goruyoruz ki bu aileler gesitli top-
lumsal gruplarla belli dizeylerde belli
sikliklarla iletisim yollarini denemekle
birlikte, bu iletisim bigimleri amaglari ve
gerceklesme kosullari itibariyle engelli
ailelerinin kendilerine 6zgu sorunlarinin
¢dzimune destek saglayan ya da kat-
kida bulunan bir yardimlagma agina yol
agmamaktadir. Bu durum bizim bu nok-
tadaki temel 6nermemizi belirlememizi
kolaylastiriyor: Kisitli sosyal iligkilere
sahip bu aileler tam da engelli gocuga
sahip oldugu igin belli dizeylerde top-
lumsal dislanmiglik ve izolasyon iginde
yasamaktadirlar. Bu durum engelli bi-
reyle birlikte ayni mekéani paylasan ve
deneyimleyen ailenin toplum tarafindan
“engellilestiriime” strecinin de sosyolo-
jik arka planini olusturmaktadir.

Arastirma kapsaminda gorisllen en-
gelli ailelerinin gogunlugu 6ncelikli ola-
rak kendi arkadaslariyla %87 oraninda
yluz yilize gorusmeyi tercih ediyorlar.
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Tablo 3: Yiiz yiize Goriisme

1.Kisi 2 Kisi 3.Kisi

N % N % N %
Arkadas 120 87,0 - - - -
Akraba 12 8,7 100 76,3 - -
Hemseri 2 1,4 7 5,3 42 35,6
Aile fertleri 2,2 15 11,5 41 34,7
Komsular 1 0,7 9 6,9 35 29,7
Toplam 138 100,0 131 100,0 118 100,0

Toplumsal iletisimde yiiz ylize goris-
meyi surdiren ailelerin %76’s1 ikin-
ci olarak akrabalariyla goérusuyorlar.
Bunu daha sonra aile fertleri %35 ile
izliyor. Goriugllen engelli ailelerinin
%30’u Uguncu olarak komsulariyla de-
vamli ve ylz ylize gorismektedirler.

Toplam engelli ailelerinin telefonla go6-
rismeyi tercih ettikleri gruplardan on-
celikli olani %73 oraninda arkadaslari
olmustur. Bunu sirasiyla %22’lik bir
oranla akrabalari, %3 hemserileri ve
%2 civarinda da aile fertleri olugtur-
maktadir. Aileler komsulariyla telefonla
gorismeyi tercih etmemektedirler.

Yine engelli ailelerinin %61’i arkadas-
lariyla ilgili haberleri baskalarindan

Tablo 4: Telefonla Gériigsme

alirken, akrabalariyla ilgili durumlarda
%22 oraninda bagkalarindan haber al-
diklarini sdylemislerdir.

Engelli aileleri arasinda diger iletisim
yollarina pek bagvuruimamakla birlikte
%80 oranindaki bir engelli ailesi kitlesi
internet ve mektup gibi iletisim kanal-
larini 6ncelikle arkadaslar igin iletisim
kurmak igin tercih etmektedirler.

Arastirma  kapsaminda  gorisilen
engelli ailelerinin %57 si kendi arala-
rinda toplanirken, higte az olmayan
%430 hemcinsleriyle hi¢ bir sekilde
toplanmamaktadir.

Hemcinsleriyle toplanan engelli aile-
lerinin %65 gibi blyuk bir cogunlugu
sohbet amagl toplanirken, ancak %3l

1. Kisi 2 Kisi 3.Kisi

N % N % N %
Arkadas 90 73,2 - - - -
Akraba 27 22,0 79 74,5 - -
Hemseri 3,3 12 11,3 39 494
Aile fertleri 2 1,6 14 13,2 37 46,8
Komsular - - 1 0,9 3 3,8
Toplam 123 100,0 106 100,0 76 100,0
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Tablo 5: Bagkalarindan Haber Alma

1.Kisi 2 Kisi 3.Kisi

N % N % N %
Arkadas 28 60,9 - - - -
Akraba 10 21,7 20 66,7 - -
Hemseri 6 13,0 16,7 10 14,7
Aile fertleri 2,2 3 10,0 12 50,0
Komsular 1 2,2 2 6,7 2 8,3
Toplam 46 100,0 30 100,0 24 100,0

Tablo 6: internet- Mektup Gibi Diger iletigim Yollar
1.Kisi 2. Kisi 3.Kisi

N % N % N %
Arkadas 4 80,0 - - - -
Akraba - - 2 66,7 - -
Hemseri 1 20,0 - - 2 100,0
Aile fertleri - - 1 33,3 - -
Komsular - - - - - -
Toplam 5 100,0 3 100,0 2 100,0

Tablo 7: Hemcinslerinizle Diizenli Olarak Toplanma Siklig:
N %

Hayir 62 43,4
Evet 81 56,6
Toplam 143 100,0

Tablo 8: Hemcinslerle Toplanma Amaci

N %
Sohbet 40 63,5
Yardimlagsma 2 3,2
Ziyaret 17 27,0
Dedikodu 4 6,3
Toplam 63 100,0
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Tablo 9: Toplanma/Bir araya Gelme
Sikhgi

N %
Nadiren 2 2,9
Ara Sira 21 30,4
Sik Sik 14 20,3
Devaml 32 36,4
Toplam 69 100,0

toplanma amacini, “yardimlasma igin
toplaniyoruz” yanitini vermislerdir. Di-
ger engelli ailelerinin %27’si ziyaret i¢in
bir araya geldiklerini belirtirken %6’si
bu soruya yanit olarak dedikoduyu
vermiglerdir.

Engelli ailelerinin %36’sI kendi arala-
rinda devamli olarak ve %20’si de sik
sik gorusmektedirler. Arastirma kap-
saminda gorusilen engelli ailelerinin
%30 civarindaki bir kismi ara sira goru-
surken, geri kalan yiizde 3 ise nadiren
gorismektedirler.

Tablo 10: Yardimlagma Sikhigi

N %
Nadiren 2 70,6
Ara Sira 12 11,8
Sik Sik 1 5,9
Devamli 2 11,8
Toplam 17 100,0

Tablo 11: Toplanildiginda Konusma
Konulari

N %
Her sey 37 40,2
Ev Ici Yasam 33 35,9
Cocuklar 15 16,3
Saghk 3 3,3
Oyun Oynuyorlar 1 11
Egitim 3 3,3
Toplam 92 100,0
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Arastirma kapsaminda engelli aileleri-
ne yoneltilen “hangi siklikla yardimla-
sirsiniz” sorusuna ailelerin ancak %17’i
devamli ve %6’si sik sik yanitini verir-
ken, %11,8’i ara sira , %71’i ise nadiren
diye yanitlamislardir.

Arastirma kapsaminda gérusilen en-
gelli ailelerinin %401 toplandiklarinda
agirhkli olarak her seyi konustuklarini
belirtmislerdir. Bu soruyu Ev igi yasam
diye yanitlayanlar %36 iken, engelli
ailelerinin  %16’s1 ¢ocuklar hakkinda
konustuklarini belirtmislerdir. Ancak,
ilging bir sekilde, saglik ve egitim ko-
nusanlarin diizeyi %3’le en sonda yer
almaktadir.

Arastirmadan yola ¢ikarak zihin engelli
¢ocuga sahip ailenin toplumsal iligkiler
alanindaki genel panoramasina bakti-
gimizda goruyoruz ki bu aileler gesitli
toplumsal gruplarla belli sikliklarla ileti-
sim yollarini denemekle birlikte, bu ile-
tisim bicimleri, amaclari ve gercekles-
me kosullar itibariyle engelli ailelerin
kendilerine 6zgu sorunlarin ¢ézimune
destek saglayan ya da katkida bulunan
bir yardimlasma agdina yol agmamak-
tadir. Bu noktadaki temel 6nermemize
gore, bu aileler tam da engelli bir bireye
sahip olmalarindan dolay! sosyal ilig-
kilerinde kisitlanmakta ve dolayisiyla
belli duzeylerde toplumsal dislanmiglik
ve izolasyon iginde yasamaktadirlar.
Bu durum engelli bireyle birlikte ayni
mekani paylasan ve deneyimleyen ai-
lenin toplum tarafindan engellilestiril-
mesi surecinin de sosyolojik arka pla-
nini olusturmaktadir.

Tablo 12’deki verilerden anlasilacagi
gibi, arastirmaya katilan t¢ kurumdaki
ailelerin verdigi birden fazla cevapla-
rin toplamina gore, ev igindeki isboli-
muinde ailelerin %81, 4’Ginde temizlik
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Tablo 12: Ev-i¢i isbdliimii-Genel Dagihm

Kadin Erkek Cevaplayici Toplam
Sayisi Cevap
N % N %

Temizlik 136 814 10 6.0 143 167
Mutfak Isleri 137 820 11 6,6 143 167
Bahge-Kimes igleri 25 584 12 279 30 43
Yiyecek Aligverigi 115 53,7 89 416 143 214
Giyecek Alisverisi 129 549 86 36,6 143 235
Fatura Odeme 56 33,5 99 593 141 167
Yakit Odeme 29 216 94 70,1 121 134
Engelli gocugun bakimi 134 694 44 228 142 193
Su tagima 69 479 37 257 119 144
Evde Uretim varsa pazarlama 20 90,0 2 9.1 20 22

islerinden kadinlar; %82’sinde mutfak
islerinden kadinlar; %58,1'de bahge-
kiimes islerinden kadinlar; %53,7’sin-
de vyiyecek aligverisinden kadinlar;
%54,9’unda giyecek aligverisinden
kadinlar; %69, 4'iinde engelli gocugun
bakimindan kadinlar; %47,9’'unda su
tasimadan kadinlar; ve son olarak %90
oraninda evdeki Uretimin pazarlanma-
sindan kadinlar sorumludur ve bu is-
leri kadinlar yerine getirmektedir. Ote
yandan erkekler %59,3 oraninda fatura
O0demelerinden ve %70,1 oraninda ya-
kit 6demelerinden sorumlu goérinmek-
tedirler. Genel dagilima baktigimizda,
temizlik ve mutfak islerinde ve 6zellikle
engelli cocugun bakiminda erkeklerin
yardimi en disuk orandadir. Buna kar-
silik, erkekler yiyecek ve giyecek alig-
verisinde yardimci olmayi tercih etmek-
tedir. Diger konularda da sorumlulugun
¢ogu kadinin Gzerinde gérinmektedir.

Tablo 12’nin analizini derinlemesine
yaptigimizda ev i¢i bélimunde engelli

¢ocugun bakiminin da ustlenilmesi ne-
deniyle ailede herkesin sorumlulugunun
goreli olarak artmis olmasina ragmen,
bu sorumluluklarin yerine getirilmesi-
ne belli bireylerin 6zellikle de annenin
aile igindeki yuku inanilmaz derecede
artmaktadir. Bu noktada, s6z konusu
engelli bireye sahip ailelerde ev igi is
bolimindeki esitsizligin  derinleserek
pekistigini séylemek mumkin goérin-
mektedir. Ayrica, ¢alisan bireylerin de
eve is getirme konusunda hareket alan-
lari oldukga sinirlanmis gériinmektedir.
Engelli bireyin ve ailesinin disarda vakit
gecirmesinin ve sosyal aktivitelerinin ve
toplumsal iligkilerinin simirhihiginin  bo-
yutlarinin ne kadar blyuk oldugundan
s6z etmeye gerek bile yok.

Eskisehir 6zelinde yaptigimiz aras-
tirma kapsaminda engelli ailelerine
“Cocugunuza zihin engelli teshisi kon-
dugunda neler hissettiniz?” sorusu so-
ruldugunda, %34 oraninda “Uzulduk”
yaniti verdikleri, bunu %26 ile “sok
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Tablo 13: “Gocugunuza Teshis Konuldugunda Neler Hissettiniz” Sorusuna

Verilen Yanitlarin Dagilimi

YANITLAR %
“Neden benim gocugum?” diye diisindim 4
Uzildik 16 34
inanamadik 17
Sok Olduk 12 26
Allah’tan geldigine inandik (umut bekledik, sabir istedik vb.) 4 9
Diger 10
Toplam 47 100

olduk” ve %17 oraninda da “inanama-
dik” yanitlarinin izledigi goérilmektedir.
Bu sonuglar, engelli ailelerinin gocukla-
rina ilk teshis konuldugunda asiri 4zin-
tu ve ¢okintu gibi duygular yasayarak
durumu kabullenmekte zorlandiklarinin
gOstergesi sayilabilir.

Son olarak engelli ailelerine “Engelli
bireylere hizmet sunan kuruluslardan
ve devletten neler bekliyorsunuz?”
sorusunun altinda “devletten neler

bekliyorsunuz” sorusu soruldugunda,
aileler cogunlukla “egitim i¢in saglanan
maddi desteklerin aldiriimasini ve di-
zenli 6denmesini istiyorum” (%22) ya-
nitini vermiglerdir. Bu yaniti “okullarin
yayginlastiriimasini istiyorum”, “uygun
isyerleri agiimasini istiyorum” yanitlari
izlemistir. Ailelerin en az oranda verdik-
leri yanitlar ise “kurumlarin denetiminin
arttinimasini ve daha ciddi olmasini
istiyorum” ve “kaynastirmaya agirlik

verilmesini istiyorum” seklindedir. Elde

Tablo 14: Devletten Neler Bekliyorsunuz? Sorusuna Verilen Yanitlarin Dagilimi

Yanitlar N %
Kurumlarin denetimlerinin artirilmasini ve daha ciddi 5 3
olmasini istiyorum

Okullarin yayginlastiriimasini istiyorum 10 17
Her engel grubuna uygun hizmet yayginlastirilsin istiyorum

(Ofistik vb.) 4 ’
Engelli cocuklara sahip gikmasini istiyorum 13 22
Egitime maddi destegin artmasi ve dizenli 6denmesini 14 24
istiyorum

Kaynastirmaya agirlik verilmesini istiyorum 1 2
Sosyallesmeye yonelik mekanlar agilmasini istiyorum 3 5
Uygun isyerleri aciimasini istiyorum 7 12
Diger 5 8
Toplam 59 100
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Tablo 15: Ailelerin “Toplumdan Beklentilerinin” Dagilimi

Yanitlar

Engelli gocuklari normal kargilamalarini istiyoruz

23 66

(dislanmasinlar, aciyarak bakmasin, horlamasinlar)

Engelli gocugda ve ailesine manevi olarak destek olmalarini istiyoruz 2 6

Normal gocuklarin engelli cocuklarla bir arada olmalarini istiyoruz

(oyun oynama, spor vb.) 3 o
Toplumun engellilerle ilgili bilinglendirilmesini istiyorum 5 13
(medya ve soylesiler yoluyla)

Engelli cocuklarin ailelerine Uzlcl ve yipratici sorular 1 3
sorulmamasini istiyorum

Diger 1 3
Toplam 35 100

edilen sonuglara bakildiginda, engelli
cocuklari olan ailelerin devletten bek-
lentilerinin daha ¢ok maddi ve kurum-
sal destek ihtiyaci yoninde oldugu
gOrulmektedir. Ailelerin egitim kurum-
larina ddeyecekleri tcretlerin karsilan-
masl yani sira bu 6édemelerin dizenli
ve zamaninda édenmesine de dikkati
cektikleri gorilmektedir. Ayrica, “devle-
tin engelli gocuklarin haklarinin savun-
masi ve sahip ¢gikmasi” talebinin de dile
getiriimesi engelli cocuk ailelerinin ken-
dilerinden sonra ¢ocuklarinin bakimiy-
la ilgili sahip olduklari endigelerinden
kaynaklandigi digunilmektedir.

Engelli ailelerine “Engelli ¢ocuklar ve
sizin igin toplumdan beklentileriniz ne-
lerdir? sorusu sorulmus ve bu soruya
aileler ¢cogunlukla %66 oraninda “En-
gelli cocuklari normal kargilamalarini
istiyoruz (diglanmasinlar, aciyarak bak-
masin, horlamasinlar)” yanitini vermis-
lerdir. Bu yaniti “toplumun engellilerle
ilgili olarak bilinglendirilmesi (medya ve
sOylesiler yoluyla)”, “normal gocuklarin
engelli cocuklarla bir arada olmalari

" o«

(oyun oynama, spor vb.)”, “engelli gocu-
da ve ailesine manevi destek olmalarini
istiyoruz” talepleri izlemektedir. Engelli
ailelerinin bu soruya yonelik olarak en
disuk talepleri ise “engelli cocuga ve
ailesine uzucl ve yipratici sorular so-
rulmamasini istiyorum” seklinde ger-
ceklesmistir. Engelli ailelerinin toplum-
dan beklentileri konusunda verdikleri
yanitlar detayl olarak incelendiginde,
ailelerin  toplumdan  beklentilerinin
farkli yonlerde oldugu goérilmektedir.
Ailelerin bazilari engelli bireylerin top-
lum icinde kabul gdrmesini onemli
bulurken, bazi aileler ise toplumun bu
konuda bilgilendiriimesi  gerekliligini
vurgulamiglardir.

TARTISMA
SOSYAL KABUL YOKSUNLUGU
VE ENGELIN SOSYAL OLARAK
YENIDEN URETIMi

Engelli insanlar birgok alanda sahip
olduklari zihinsel ve fiziksel yoksun-
luklarin yani sira, en énemlisi toplum-
sal alanda genelde yoksunluklarla
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ve Ozel olarak da sosyal kabul gérme
yoksunluguyla karsi karsiya kalmakta-
dirlar. O zaman biz burada bir engelli
olmak durumundan bahsederken sa-
dece biyolojik bir yoksunluktan s6z et-
miyoruz demektir, bu sadece biyolojik
bir yoksunluk durumu degil, bundan
daha fazla bir sekilde sosyal kabulden
yoksunluk durumudur. Bu c¢alismanin
derinlemesine mulakatlar asamasin-
da yapilan gorusmeler ve yaptigimiz
anketler sonucunda (Tablo 13) bazi
ailelerin bizatihi kendi fertleri bile he-
niz kendi engelli gocuklarinin durumu-
nu kabullenmekte gugclik cektikleri ve
¢ogu zaman da gergekci sekilde kabul-
lenemedikleri gdzlenmistir.

Toplumumuzda genel olarak, engelli ol-
mak, toplumsal iliskiler agdi iginde kabul
gormekten dislanan sapkin, istisnai ve
anormal bir durum olarak gorilmek-
tedir. Sosyolog Erving Goffman’dan
(1963) 6dung alarak sodylersek, engelli
insanlara surekli olarak “olumsuz bir
etiketlemeyle” yaklasmaktayiz. Bu yak-
lagim, onlarin gercekte sahip olduklari
yada olabilecekleri kimliklerini bozmak-
ta ve asindirmaktadir (spoiled identity).
Dolayisiyla engelli birey yalnizca kendi-
sinde var olan spesifik bir 6zlirden do-
lay! dezavantajl degildir, ayni zamanda
bu engelinden dolay! kendisinin eksikli-
gine toplumsal olarak verilen farkh ni-
telikteki deger yargisindan dolayi daha
da dezavantajli bir duruma gelmektedir.

Buna gore, diyebiliriz ki bizim engelli ol-
maya yukledigimiz anlamin kokleri, te-
melden sosyolojiktir. Engellilik bir dlgu-
de ve belli dlgllerde toplumsal olarak
sinirlari ve gergevesi gizilen, belirlenen
bir olgudur. Hatta engelli olmaya veri-
len anlam ve onun etiketlemesi bir gesit
toplumsal bilgidir: hepimizin sosyali-
zasyon sureci boyunca o6grendigimiz
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ve igsellestirdigimiz degerlerle yakin-
dan iliskilidir.

Bu baglamda, bireyin organik bir eksikli-
de sahip olmasi kendisiyle sinirlanabilir,
fakat engelli bireyin karsilastigi tim en-
geller kendisinin bu organik eksikligin-
den kaynaklanmaz. Girdigi daha dog-
rusu, giremedigi toplumsal iligkiler alani,
bireyin sahip oldugu organik eksiklikle
zaten mevcut olan dezavantajli durumu
daha trajik bir noktaya tasir. Buna engel-
liligin (toplumsal iligkiler yoluyla) “sosyal
yeniden uretilmesi” demeyi tercih ediyo-
rum. Engelli bireyin engelli olan kosul-
lari yeniden Uretilirken, buna ek olarak
engelli bireyin ailesinin de toplumsal
iliskiler alaninda sonradan devreye gi-
ren olumsuz kosullar aileyi de bir engelli
olma surecinin igine dahil etmektedir.

Calismamizin en dnemli kisimlarindan
biri olan toplumsal iliskiler bélimuinde,
toplumsal iligkiler agi icinde engelli ve
engelli ailesinin durumu incelenmeye
cahsilmistir. Hilbourne’nin (1973) de
isaret ettigi gibi, “toplumsal hayatimiz,
sosyal rollerin ve sosyal igbdlimunin
organizasyonu insanlarin tamamiyla
biyolojik faaliyetlerinin normal oldugu
ve hig bir organik engeli olmadigi var-
sayimina dayanilarak o6rgutlenmistir”.
Neredeyse butin toplumsal iligkilerimi-
zi diger insanlarin goérdigu, duydugu,
yuridiugi ve gindelik isleri yonlendi-
rebilecekleri varsayimi Gzerinden kur-
maktayiz. Honneth benzer bir sekilde,
toplumun, sosyal mevcudiyetin karsilik-
Il taninmasinin devamli olarak beslen-
digi iligkiler ve toplumsal glindemlerin
tanimlanmasina katilma hakki tzerin-
den sekillendiginin altini gizmigtir (akta-
ran, Jacubowicz ve Meekoshat, 2002).

Engelli gocuk ve aileleriyle ilgi-
li yapilan c¢alismalar, anne-babalarin
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gocuklarinin engelli oldugunu 6gren-
dikten sonra birbirine benzeyen ancak
cocugun engel ve ozellikleriyle baglan-
till olarak farklilasan duygusal tepkiler
gosterdiklerini ortaya koymaktadir. Bu
duygusal tepkiler ise zamanla ailelerin
aile ici iliskilerinde ve disarisiyla olan
toplumsal iligkilerinde farkhlagmalara
yol agabilmektedir. Ailelerin farkli tep-
kileri onlarin din, sosyo-ekonomik du-
zey, engelin agirligi, engelli birey sahip
olma ve anne-babalida iliskin bilgi du-
rumu, anne-babalik sorumluluklari gibi
Ozellikleriyle baglantih  bulunmaktadir
(Kroth ve Edge, 1997).

Ailede zihinsel engelli bir cocugun diin-
yaya gelmesi aile dinamikleri tzerinde
onemli etkiler olusturmakta, birgok aile
engelli cocugu olduktan sonra giindelik
yasam duzenlerini farklilastirmaktadir
(Hallahan ve Kaufman, 1997). Bu fark-
lllagmalar, evlilik iligkilerinde, ekono-
mik durumda ve sosyal iligkilerde bazi
olumsuz degisikliklere yol agabilmekte-
dir (Schulz, 1987).

Anne-babalarin zihinsel engelli olan bir
g¢ocuga sahip olduklarinda gosterdikle-
riilk tepkiler sok, inkar, teshise inanma-
ma asamalarindan olusmaktadir. Bu ilk
tepkileri, dizensiz duygulardan olusan
ofke, sugluluk, depresyon, utang, di-
suk benlik, cocugu reddetme ve hizln
izlemektedir. Anne-babalarin ulagmasi
istenen son nokta ise ¢ocugun kabul
asamasidir (Heward, 1996).

Hallahan ve Kaufman (1997) anne-
babanin engele uyum surecini incele-
yen bir ¢ok arastirmacinin, anne-baba
tepkilerinde asama modelini benimse-
diklerini belirtmektedirler. Asama mo-
deline gore tim anne-babalar uyum
surecinde benzer agsamalardan gecger-
ler. Ancak gegis sureleri ve bu gegisin

etkileri farklidir. Bazi anne-babalar bu
sureci hi¢ de rahat gegirmediklerini ifa-
de ederlerken, bazi anne babalar ise
Ozel gereksinimi olan ¢gocuga sahip ol-
manin onlarin yasamlari ve evliliklerini
glglendirdigi yoninde goris belirtmek-
tedir (Cavkaytar, 2002).

Asama modeline gore birinci evre: sok,
reddetme, depresyon; ikinci evre: kar-
masa, sucluluk, kizginlik; dg¢lncu evre
ise: pazarlik ile kabul ve uyum asa-
malarindan olugmaktadir (Gargiulo ve
Graves, 1991). Her bir asamada gos-
terilen davranig bigimleri de birbirinden
farkhlagabilmektedir. Tim bu asama-
lar dikkate alindiginda ailenin engele
uyum sirecinde gectigi asamalar ve bu
asamalardan gegis hizlarinda 6nemli
farkhhklar gézlenmektedir. Ancak aile-
lerin cogu sonugta cocugunu kabul et-
mekte ve ona uyum saglayabilmektedir
(Haveman ve Berkum, 1997).

Ailelerin engelli ¢ocuklarini sahiplen-
me ve uyum silrecinde yasadiklarinin
Onemli bir boyutunu da stres olustur-
maktadir. Engelli ¢cocugun varligi ne-
deniyle ailede yasanan stres genellikle
su faktorlere baglanmaktadir (Kircaali-
iftar, 1995):

« Harika gocuk mitinin yikilmasi ve
bunun sonucunda ailenin ¢ocugu
kabulde ve duygusal bunalimi atlat-
mada c¢ektigi zorluk,

« Aile bireylerine, cocugun kardesle-
rine, yakinlarina ve gevreye gocu-
gun durumunu aciklamada cekilen
zorluk,

« Cocugun durumuna ve 6zelliklerine
iligkin elde edilen bilginin yetersizligi
ve tutarsizligi,

+ Engelin yol actigi saglik ve davra-
nis sorunlari ile bu sorunlarla basa
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clkma cabalari ve bunun yaninda
cocugun bakiminin zaman, emek,
para gerektirmesi, anne-babanin
kendilerine ve diger c¢ocuklarina
kaynak ayiramamasi,

« Cocugun gelisiminde 6nemli asa-
malari yagsayamama ya da ¢ok ge¢
yasama. Ornegin normal gelisim
gosteren kardeslerin engelli gocuk-
tan daha 6nce yurimesi ya da ko-
nusmasi vb.

« Cocuga karsi c¢evrenin gosterdigi
olumsuz tutumlar, yakin c¢evrenin
aileden uzaklagsmasi,

+ Pek ¢cok uzmanla gérisme ihtiyaci,
« En uygun egitimi bulma ¢abalari,

« Cocugun gelecegine iliskin duyulan
kaygilar.

Ailelerin yasadiklari bu stresin azaltil-
masinda aile yapisinin, aile baglarinin
ve aile ici iligkilerin dnemli oldugu, aile
islevlerinin yerine getiriimesi konu-
sunda gerekli degisikliklerin yapilarak
uyum saglamanin etkili oldugu belirtil-
mektedir (Schulz, 1987; Kircaali-iftar,
1995). Zihinsel engelli ¢gocuga sahip
olan aileler Uzerinde yapilan arastir-
malar genellikle kaygi ve depresyon
(Yukay, 1998), gerginlik (stres) duzeyi
(Istkhan ve Ergln, 2001), ailelerin kar-
silastiklari sorunlarin degerlendiriime-
si (Ergenekon, 1996) ve aile igi iliski-
ler gibi konular Uzerinde yogunlastigi
gbzlenmektedir.

Engelli cocuga sahip olmak anne-ba-
banin gorev ve sorumluluklarini arttir-
maktadir. Engelli olmayan c¢ocuklarin
anne-babalari, aile bireylerinin sevgi,
koruma, gelisme igin uygun ortam ha-
zirlama ve gereksinimlerini karsilama
gibi sorumluluklari da Ustlenmektedir.
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Engelli cocuk anne-babalari ise bunla-
rin yani sira, gocuga beceri 6gretme ya
da gesitli terapi ¢calismalarina yardimci
olma gibi yeni sorumluluklari da Ustlen-
mektedir (Sucuoglu, 1997).

Ailelerin ¢ocuklarinin birgok gereksi-
nimini karsilama etkin katilimci olabil-
melerini ve basa ¢ikma kapasitelerini,
ailenin buyuklugu ve kdltirel yapisi,
anne-babalarin Kkisilik o6zellikleri, es-
lerin birbirlerine ne dlglide yakin ve
destek olduklari, anne-babalarin evlilik
uyumlari, dini inanislari, yakin gevrenin
ve toplumun 6zellikleri, aile bireylerinin
sosyo-ekonomik dlzeyleri gibi degis-
kenler; ayrica, gocugun cinsiyeti, enge-
linin tiru ve derecesi gibi faktorler etki-
lemektedir. Bununla birlikte, toplumun
ve devletin bu ¢ocuklara ve ailelerine
verebildigi hizmetlerin niteligi ve nice-
ligi de ailenin rol ve sorumluluklarinin
yerine getirebilmesinde 6énemli oldugu
belirtiimektedir (Gargiulo, 1985; Kurt,
2001; Hallahan ve Kaufmann, 1997).

Ote yandan, toplum igindeki kiiltiirel
temsiller ve kurumsal pratikler zihin
engelli olan bireylerin yasamini surekli
olarak degersizlestirme egilimindedir.
Onlar dogaya, vahsi yagsama yakin bi-
reyler olarak sunulmaktadir. Bu anlam-
da masum ama tehlikeli bireyler olarak
temsil edilmektedir. Toplumun engelli-
ler Uzerinde kurdugu ve kaygi, endise,
bozukluk, uysallik ve sosyal baskilar
onlar tarafindan karmasik bir sekilde
icsellestiriimektedir. Sinason (1992:
38) sosyal hayatta yasadiklari travma-
tik deneyimler kargisindaki engellilerin
verdigi organik bozukluk, ¢cevresel bas-
ki ve psisik savunma mekanizmalari
karisimi olan karmasik tepkiyi ifade
etmek icin “ikincil engel” (secondary
handicap) kavramini kullanmaktadir.
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Zihin engelli bireyler de tipki bizler gibi
aile ve akraba gibi bir cok daimi iligki-
lerin dogal Uyeleridir. Ancak, buradaki
temel nokta, bu aile Gyeleri de bireyle-
rin zihinsel engellerinden dogan veya
ona yonelik olarak algilanan engel ve
etiketlemeleri dogrudan kendileri de
deneyimlemektedir. Bir bakima, etiket-
lenmis bireylerle yakin iligkide olanlar
bu yilzden ayni karalanmaya maruz
kalmaktadir. Engelli ailelerin ya da
yakinlarinin deneyimledigi bu durumu
anlatmak icin Goffman “kibar etiketle-
me” (courtesy stigma) ifadesini kullan-
maktadir: Ornegin zihinsel engellinin
karisi ya da spastik kadinin kocasi vb.
Bu basitce engelli bireyle yakin iligki-
den kaynaklanan bir etiketleme dedgil,
engelliyle yakin iliskide olan birine gos-
terilecek davraniglarin degismesi ya da
ayarlanmasi igin de gerekli bir adim ha-
line gelmektedir (aktaran, Hilbourne,
1973: 501).

Yine, arastirma sonuglari da goster-
mektedir ki engelli ailesinin bireyleri,
yapmasi gerekenler, sorumluluklari ve
eylemleri agisindan hem nitelik hem de
nicelik olarak normal ailelerden farkh-
lasmislardir. ikinci olarak, bu aileler, bir
aileden normal olarak beklenen ya da
umulanlarin yaninda ek sorumluluk-
lar, bedeller ve fedakarliklarla birlikte
yasamak zorunda kalmaktadirlar. Bu
anlamda butin etkinliklerini evde bu-
lunan engelli bireyin yasamina gore
dizenlemek, organize etmek, revize
etmek ve yasamak durumundadirlar.
Bu durum onlari yapmayi istedikleri
birgok etkinlikten mahrum birakabil-
mektedir. Mesela, ¢odu durumda bu
bireyler, isyerinde uzun mesailere ka-
lamamakta, arkadaslariyla is sonrasi
toplanti veya yemek vb. sosyal eylem-
lere katilamamaktadir.

Eskisehir yaptigimiz arastirma sonug-
lari da gostermektedir ki, engellilerin
aile bireyleri en ¢ok duygusal taninma
eksikligi yasamaktadirlar. Bireyler ve
onlarin aileleri fiziksel veya zihinsel
sinirhlik veya kisitlara sahip olsalar
da bu kisitlarin engel haline getiriime-
si tamamiyla sosyal bir siure¢ olarak
yasanmaktadir. Sonug olarak, zihin
engelli bireyler toplum tarafindan gor-
dikleri diglanma egilimlerini kolaylikla
icsellestiriimis baskiya donlstirmekte,
bu i¢sellestiriimis olan baski da onlarin
kendi benlik saygilarini, dusiunce ve
eylemlerini bilin¢li ya da bilingsiz olarak
sekillendirmektedir (Marks, 1999: 615).

SONUGC VE ONERILER

Engellilik, insanlarin genetik, dogum
oncesinden tehlikeli durumlarda, son-
radan (genellikle endustriyel veya as-
keri) olusan veya hastalik yoluyla kaza-
nilan veya kazalarla bireyin bedensel
ve zihinsel kapasitesinin azalmasi an-
laminda bireye verilen bir eksiklik sta-
tusudur. Her ne sekilde gergeklesmis
olursa olsun engelliligin sonuglari sos-
yal midahaleler sayesinde azaltilabilir
veya daha fazla ¢ogaltilir (Jacubowicz
ve Meekosha, 2002: 245). Engelliler
Uzerine galigma yapan dusundrler, en-
gellilerin asla kosullarinin daha kotule-
sebilecegini veya toplumun hayatlarini
surdurmeleri igin gerekli olan araclari
saglamaktan vazgegip vazgegmeyece-
gini bilmeden sanki gegici vizeyle yasi-
yormuslarcasina yasadiklari bir dinya-
dan s6z etmektedirler (Jacubowicz ve
Meekosha, 2002: 246).

GunUmuzde engelliligin sunumu reha-
bilitasyon ve 6zel egitim yoluyla engel-
liligi bireysellerine ve engelin bireyin
kendisi veya en fazla ailesiyle ilgili bir
sorun oldugu fikrini giglendirmektedir.

59



Toplum ve Sosyal Hizmet

Cilt 24, Say1 1, Nisan 2013

Dahasi egitim programlari da engellili-
ge onu sadece 0zel kosullara sahip bi-
reyle iliskilendirerek ve yalitiimasi gere-
ken bir fenomen olarak yaklagsmaktadir
(Stienstra, 2002: 1). Ayrica, engelliligin
geleneksel kaliplarla tibbilestiriimesi,
farkliigi patolojiklestirmekte; engelli-
ligi bireysellestirmekte; bireyin kendi
kendini belirleme ve tanimlama kosul-
larinin yok etmekte; mugteri ve tuke-
tici olarak kodlanan hastanin rollerini
pekistirmektedir.

Sosyal bilimler igindeki engelli galisma-
lar1 20 yili agkin bir siredir, gecmisteki
hakim tibbi ve rehabilitasyon paradig-
malarini elestirerek gelismis ve engelli-
lerin sosyal iligkilerine daha fazla agir-
ik vermektedir. Goraldugu Uzere,
profesyonel pratikler, kultirel baski, or-
ganik farkliliklar ve duygusal deneyim-
ler arasindaki karmasik iliskiler zihin
engellileri “engelli” olarak kuran temel
unsurlardir. Bir ¢ok arastirma, engelli-
ligi yaratan genis toplumsal kosullara
isaret etmek yerine bireyleri izole et-
mekte ve engeli olan bireyi tedavisini
one ¢ikarmaktadir (Stienstra, 2002: 1).
Ancak, ister fiziki ya da zihinsel temelli
olsun gogu durumda engelliler ve aile
bireyleri sosyal olarak gergeklesen
engellerden dolayr aci c¢ekmektedir
(Hilbourne, 1973: 497). Sonug olarak,
bireyin sahip oldugu zihinsel veya fizik-
sel bir engel sosyal ortam igerisinde,
kendisiyle iligki igindeki bireyler ve ai-
lesi agisindan c¢esitli derecelerde engel
ortaya ¢ikarmaktadir.

Oncelikle, Eskisehirde zihin engelli
cocuklarin aileleriyle ¢ kurumda yapi-
lan bu galisma gostermektedir ki top-
lumsal iliskiler agisindan bakildiginda,
engelli bireyin ve yakinindaki cogunluk-
la aile bireylerinin yagam kosgularinin
daha problemli ve zor hale gelmesinde
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Ozellikle etkili iki toplumsal kaynaktan
s6z edilebilir: (1) Sinirli bir sosyal iligki-
ler agi; (2) Yetersiz toplumsal kurumlar
ve kurumsal destek.

Arastirma  sonuglarina  dayanarak
diyebiliriz ki, engelli bireyler ¢ bo-
yutta acikga sosyal kabul eksikligi
yasamaktadirlar:

(1) Engelli bireyin yakin gevresi ve aile-
sinin kabul etme ve benimsemede
yasadiklari psikolojik zorluklar,

(2) Sosyal cevrenin engelli bireyi kabul
etme ve topluma entegre etmedeki
yetersizlikleri,

(3) Kurumlarin engelli bireyi fizik, sos-
yal ve ekonomik ac¢ilardan destekle-
mekteki yetersizlikleri.

Bu noktada, engelliligi sadece engelli
insanlara 6zgu bir durum olarak anlama
davranisimizdan kurtulmali ve bu konu-
da empatik ve daha incelikli bir anlayi-
sa sahip olmaliyiz. Her insanin degerli
oldugunu kabul edersek, bu normalden
yoksunluk durumunu anlayabiliriz. Her
dlzeydeki farkhliklari taniyan ve onayla-
yan bir yaklasim, ancak bu deger-yok-
sunluk iligkisini saglikli olarak kurabilir.

Engellilik gibi karmasik ve derin top-
lumsal problemlere yonelik olarak
donustiricu ve pratik ¢dzimler dner-
menin 6nemli oldugunu belirtmeliyiz.
Bunun amagla asagidaki uygulamala-
rin yapiimasi 6ncelikli olmalidir:

1. Kamusal kaynaklardan engelli ai-
lelerinin sosyal guvenlik havuzu-
na adil, etkin ve surekli bir kaynak
transferi,

2. Siyasal karar  mekanizmalari-
na bu konuda sirekli kamuoyu
olusturmak,
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3. Sosyal galisma programlarina en-
gelli bireylerin sosyal ve ekonomik
tim ihtiyaglarini tim boyutlariyla
dahil etmek,

4. Engelli ve ailelerinin sosyal agi-
dan kabul edilmesi ve desteklen-
mesi amaciyla kamusal destek
mekanizmalarinin etkin bir sekilde
olusturulmasi.

En 6nemlisi, engelliligin dogasi ve so-
nucglari hakkinda genel kamuoyunda
var olan yanlis anlamalarin giderilmesi-
ne yonelik bilgiler rehabilitasyon prog-
ramlarina ve sosyal c¢alismalara dahil
edilmelidir. Ayrica, engelli ailelerinin de
icinde bulundugu durum ve yanlis anla-
malardan dolayi karsilasacagi yeni ve
belirsiz durumlarla “bas etme stratejile-
ri” gelistiriimeli ve bunlar ailelerle pay-
lasiimalidir. Hem engelli bireyler hem
de aileler bu egitim slreglerine birlikte
dahil edilmelidirler.

C6zimln en 6nemli boyutlardan birisi
de, kamusal gelirini esit bir sekilde da-
gitan devletin sosyal givenceye daha
fazla ihtiyaci olan engelli cocugu olan
aileleri hem sosyal-kurumsal altyapisiy-
la ve hem de bizzat finansal desteklerle
bu insanlari ayakta tutmasi olacaktir.
Sosyal devletin egitim ve is piyasasi
alanlarinda engelli bireye ve ailelerine
uygulayacagi pozitif ayrimcilik uygula-
masi bu katmerlenmis engellilik durum-
larini bir nebze de olsa hafifletecektir.

Deborah Stienstra (2002), rehabilitas-
yon ve Ozel egitimle ilgili engelli birey
Uzerine yapilan calismalarin, agirlikh
olarak engelli olmanin tek bagina birey-
le ya da en fazla onun ailesiyle ilgili bir
problem oldugu distincesini kuvvetlen-
dirdigini 6ne strmektedir. Dahasi, bu li-
teratlr engelli olmaya belli kosullara sa-
hip insanlarin bir yalnizlik ve yalitiimis

bir fenomen olarak yaklasmaktadir.
Arastirmalarin birgogu, belli bir engeli
olan bireyleri onlarin engelini yaratan
genis bir baglamdan ziyade yalitilmis
bir problem olarak arastirmaktadirlar.

Diger taraftan, Stienstra (2002)’ya gore
engelli olma, insanlarin bedenleri ve/
veya zihinleri arasindaki farkliliklarinin
toplumsal olarak kurulmasina ya da
olusturulmasina génderme yapar. Fi-
ziksel ve zihinsel farkhliklar (bazilarinin
bozukluk veya 6zir olarak adlandirdi-
d1), 6rnegdin bacaklardaki gligsuzlik ya
da dikkat eksikligi kendi iginde 6nemli
degildir. Onlar, toplumlarin kapasite-
sinde belli bir yere yerlestirildiginde ve
bu farkliliklara isaret edildiginde onemli
olmaya baslarlar. Sonug olarak, zihin
engelliligin sosyal olarak tanimlari en-
gelli bireyin sosyal degeri ve bireysel
niteliginin de kararlastirilmasi anlamina
gelmektedir. Engellilik, toplumun gene-
linin insanlarin eksiklerini vurguladigi
bir sosyal iligkiler agi icinde bir yandan
ayrimlasma bir yandan da tibbi ve psi-
kiyatrik midahale tzerinden olusturul-
maktadir (Jacubowicz ve Meekosha,
2002: 243).

Gordon ve Rosenblum (2001) toplum-
sal kurulus surecinde, bir kiltirde de-
ger atfedilen engellilerin ve insanlarin
nasil adlandinldiklarinin, gruplandi-
rildiklarinin, etiketlenmelerinin ve in-
karlarinin baska toplumsal kurulus bi-
cimleriyle benzerlikleri ve farkliliklarini
gorebilecegimizi 6ne surerler. Groce
(1999) ise dunyadaki engelli bireylerin
yasamlarinin, spesifik bir fiziksel, duy-
gusal, psikolojik veya entelektiiel en-
gellerden daha ¢ok mevcut toplumsal,
kulturel ve ekonomik sinirhiliklar tara-
findan kisitlanmaktadir. Sonug olarak,
Groce’'un bakis agisina gore, engellili-
gin toplumsal yorumu, engelli insanlari

61



Toplum ve Sosyal Hizmet

Cilt 24, Say1 1, Nisan 2013

onun organik/biyolojik engelinden daha
fazla etkileyen bir faktérdir. Bu nokta-
da engelli bireylerin ve engelli olmanin
yorumlanmasi ve algilanmasi meselesi
bir saglik problemi olmaktan ¢ikmis bir
insan haklari problemine dénusmustar.

Ayrica, bu ¢alismada eksik birakilan ve
baska calismalarda ele alinmasi ge-
reken bir bagka boyut ise, engellilerin
sahip olduklari toplumsal sinif, cinsiyet,
etnisite, din, gé¢gmenlik vb. toplumsal
pozisyonlardan dolay onlari daha faz-
la marjinallestiren esitsizlik iligkilerinin
onlari nasil etkiledigi konusudur. Bili-
yoruz ki toplumsal, ekonomik ve politik
kosullar zaman zaman bireyi daha faz-
la “engelli” hale getirmenin kosullarini
yaratabilmektedir. ClUnku engellilik ve
toplumsal sinif, cinsiyet, etnisite, din,
gbgmenlik vb. sorunlarin kesismesi,
engelli bireylerin mevcut toplumsal
kosullar iginde firsatlara ve hizmetlere
ulagmasini potansiyel olarak etkileme
gucune sahip gérinmektedir.

Toplumlarin engellilere bakis agisi an-
cak “engelli davraniglarin” Ustesinden
gelindiginde ve engelli bireylere egditim,
is, barinma, ulasim, kdltirel ifadeler,
sosyal etkilesim ve kigsisel davraniglar
(cinsel ifadeler dahil) esitlik glvencesi
saglandiginda degdisecektir. Bu anlam-
da, engellilerin maddi kosullarinin degis-
mesi, sosyal iliskilerde de bir dontisumi
beraberinde getirecegdi tmit edilebilir.

Zihinsel engelli bireyler ve aileleri en-
gelli bireyin sahip oldugu organik bo-
zukluktan daha ¢ok bireylerin sahip
oldugu yanhs basmakalip dusince-
lerden, bu tir insanlara yonelik yanhs
inanglardan dolaylr sosyal yasamda
kargilastiklari  engeller artmaktadir.
Engelli aileleri érnegdin, gevredeki bi-
reylerin “inanin, Ayse hanimi zihin
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engelli ogluna sahip c¢iktigindan dolayi
tebrik ediyorum, mesela ben bdéyle bir
oglum olsa onu digulnlere goétiremez-
dim, Ayse hanimi tebrik ediyorum!” vb.
seklindeki yaklasimlariyla da karsilasa-
bilmektedir. Bu durumda engelli bireyin
ailesi boylesi yaklagimlarla bas etmek
zorunda kalmakta, sahip olduklari ma-
nevra alanlari gittikgce daralmaktadir.

Egitimcilerin mutlaka engelli ailelerine,
icinde bulunduklari sosyal ortamlarda
karsilasabilecekleri yanhs basmakalip
yaklagim, inan¢ ve davraniglarla na-
sil bas edebileceklerine dair bir egitim
vermeleri ihtiyaci s6z konusudur. Bu
egitim yalnizca basmakalip davraniglar
kargisinda gosterecekleri tepkileri de-
gil, ayni zamanda ailelerin beklenme-
dik bir durumla karsilastiginda diger in-
sanlara verecekleri tepkilerin teknigini
de igermelidir. Burnett (1973: 507) ise
engelliligin de iginde bulundugu farkli-
liklari anlayabilmemiz i¢in toplumu egit-
menin 6nemine isaret etmektedir.

Son olarak, engelliler Gizerine yapilacak
yeni galismalar, normallik sdyleminin
dogasi, engellilere yonelik politikalar
ve bolusuim politikalarindaki gerilim ve
esitsizlikleri derinlemesine analiz ede-
bilirse daha makro diizeyde sorun Ure-
ten yapilari da desifre edebilme sansi
yakalayabilir. Bu anlamda engelliler
Uzerine olan galismalar salt beden ve
onun islevleri Gizerine odaklanana tib-
bi ve psikolojik galismalar yerine, daha
genis sosyal ve kurumsal iligkilere otur-
tularak anlasiimak durumundadir.
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