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Bu aragtirmanin amaci Tiirkiyede engelli ¢ocuga sahip ailelerin yapisini, toplumsal
iligkilerini belirlemektir. Tarama modelinde betimsel olan bu aragtirmada veri toplama
araclar1 olarak aragtirmacilar tarafindan gelistirilen Engelli Cocugu Olan Ailelerin Profili
Anketi (ECEPA) kullanilmistir. Bu kapsamda Ankara ilindeki merkez ilgelerden 342 ebeveynle
¢alisilmistir. Toplanan veriler SPSS-21 paket programu ile analiz edilmistir. Anketten elde edilen
veriler frekans ve yiizde dagilimi bazi demografik 6zellikler ile anket maddeleri arasindaki
iligki icin ki-kare analizi kullanilmistir. Arastirma sonuglarina gore engelli bir cocuga sahip
olmak ailelerin yapisiny, isleyisini, toplumsal iliskilerini ve stireclerini etkilemektedir. Ancak
engelli cocu@a sahip ailelerin bu 6zellikleri toplumun kendilerine yénelik davraniglarimi
algilama diginda benzer sosyo-ekonomik ve kiiltiirel tabakadaki ailelerden ¢ok da farkli bir
goriniim tasimamaktadir. Aragtirmadan elde edilen sonuglar tartijma ve sonu¢ kisminda
genis bir sekilde ele alinmastir.
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DETERMINATION OF THE
STRUCTURE AND SOCIAL RELATIONS
OF FAMILIES WHO HAVE DISABLED
CHILDREN

Abstract

The aim of this study is to determine the social relations and structure of the families with
disabled children. In this study, which has a descriptive model, a questionnaire developed by
the researchers and called as “The profile of the Families with Disabled Children Questionnaire”
, are used. 342 parents from Ankara city took part in this study. The data are processed to SSPS-
21 and analysed with the help of this program. The data obtained from the questionnaires
were analyzed as frequency and percentage, the differences between the distribution levels
in the survey items according to some demographic characteristics were examined by chi-
square analysis. According to the survey; having a disabled child affects the family structure,
functioning, social relations and educational process. However, the characteristics of families
with disabled children has not hold a very different view of the families in simular socio-
economic and cultural layers except for the behavior of their perception of society. The data
gained from the study discussed in the discussion and conclusion chapters.

Key Words: Disabled child, family structure, social relationship,
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Giris

Toplumun en kiigitk birimi olarak kabul edilen aile sosyal bilimlerin
ilgi alanina girmektedir. Cok o6nemli bir toplumsal kurum olarak aile;
diger toplumsal kurumlar: etkiledigi gibi bu kurumlardan da etkilenmeyi
siirdiirmektedir (Canatan ve Yildirim, 2011). Engellilik ise bireyin dogum
oncesi, siras1 ve sonrasi nedenlerle zedelenmeye bagli olarak olusan yetersizlik
nedeniyle bireyin toplumla ve ¢evreye uyum saglayamamasi yada etkilesim
kurmada giiclik yasamas: hélidir (Ataman, 2009). Bir bagka tanimla da
engellilik “bireyin yetersizlik yiiziinden yas, cinsiyet, sosyal ve kiiltiirel
faktorlere bagli olarak oynamasi gereken rolleri geregi gibi oynayamama
durumunda kalmas1” seklinde tanimlanmustir (Cavkaytar, 2008, ss.3). Engel
nedeni ve olusum siireci bireyin farkli sekillerde yetersizlikten etkilenmesini
saglayabilmektedir. Bu kapsamda “engel tiirleri” denildiginde genellikle
yetersizligin etkiledigi organ ve uzuvlarin odaga alindigi tibbi temelli
siniflandirmalarin yaygin oldugu goriilmektedir. ABDde kisa adi IDEA olan
yasada 16 yetersizlik sinifi belirlenmistir. Buna gore, 6grenme giigliikleri, dil ve
konusma bozukluklari, zihinsel yetersizlik, duygusal ve davranigsal bozukluk,
¢oklu yetersizlik, isitme-gérme kaybs, isitme giigliigii, ortopedik bozukluklar,
stiregen hastaliklar, gorme yetersizligi, otizm, travmatik beyin hasari, gelisim
geriligi, dikkat eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu gibi ¢esitli yetersizlik
alanlarinin siniflandirmaya girdigi goriilmektedir (Ak¢amete, 2010).

Engel tiirleri arasinda zihinsel engelli bireyler en popiiler veyaygin
gruplardan biri olarak bilinmektedir (Eripek ve Vuran, 2010). Zihinsel engelli
bireylerle ilgili “zeka geriligi” (mental reterdasyon), “gelisimsel yetersizlik”
(developmental disability) gibi c¢esitli tanim ve terimler kullanildig:
gortilmektedir (Eripek ve Vuran, 2010:247). Zihinsel yetersizlikle ilgili genel
kabul goren ve kapsamli bir tanimlama ihtiyac1 yirminci yiizyilin ikinci
yarisina kadar stirmistiir. Bu nedenle alandaki terim ve tanim karisikligina
son vermek ve daha dogru, tizerinde ¢alisilabilecek bir tanim gelistirebilmek
amaciyla, Amerikan Zeka Geriligi Birligi (American Association on Mental
Reterdation - AAMR) biinyesinde 1959 yilinda bir komite kurulmustur
(Tekinarslan-Ciftci, 2008). AAMRnin bu komitesinin bu yillardan itibaren
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yaptig1 ¢aligmalar ve tanimlamalar daha sonra genel bir kabul gérmiistir.
AAMRNin 2002 yilinda yonergesinde zihinsel yetersizlik; 18 yasindan 6nce
ortaya ¢ikan, zihinsel islevde bulunma, kavramsal, sosyal ve pratik uyumsal
davraniglarin her ikisinde anlamli sinirhiliklar olarak karakterize edilen bir
yetersizlik olarak tanimlanmigtir (Eripek ve Vuran 2010, ss.248).

Engellilikle ilgili yukarida ele alinan tanimlarin toplumsal ¢evre ve sartlara
vurgu yapmasi dikkat cekicidir. Dolayisiyla engellilik kavramini anlamak
i¢cin toplumun ozelliklerine bakmak, toplumu anlamak icin de ailelerin
ozelliklerini anlamak 6nemli bir gereklilik olarak ortaya ¢ikmaktadir. Dogal
olarak zihin engelli cocuga sahip ailelerin bu olgudan etkilenip etkilenmedigi
ise dnemli bir soruyu ortaya ¢ikarmaktadir. Engelli cocugun varlig1 her aile
tyesini farkli yonde etkileyebilecegi gibi aile iiyelerinin de bu durumdan
farkli sekilde etkilenebildigi goriilmektedir (Bigak, 2009). Bu farklilik ailelerin
genel oOzellikleri, aile iiyelerinin kisiligi ya da ailenin i¢inde yasadig1 sosyal
cevreye ve iligkilere gore degisebilmektedir. Fichter (2004)e gore sosyal
iliski sosyal rollerini oynayan bireylerin karsilikli etkilesimi ve iletisimiyle
olusmaktadir. Sosyal iliski sosyal islevin yerine getirilmesinde iki ya da
daha fazla kiginin yer aldig1 tiim taninabilir ve yinelenebilir sosyal etkilesim
ortintiilerine isaret eder (Fichter, 2004, ss.125). Ailelerin gecirdikleri duygusal
agamalarda edilgen pozisyonda olan ¢ocugun toplumsallagmas ise ilerleyen
yaslarda ailesinin toplumla iliskisine paralel olarak gelismektedir. Ailelerin
yakin ¢evresi, akrabalari ve arkadaslar1 ile yaptiklar1 goriisme, toplanti,
ziyaret gibi etkinliklerde engelli cocuk hem yetiskinlerle hem de yasitlari ile
karsilagabilmektedir. Burada ailenin yaklasimi kadar karsilasilan kisilerin
yaklasimi da ¢ocugun sosyallesmesi ya da a-sosyal bir yasama zorlanmasina
yol agmaktadir (Citil, 2012).

Zihin engelli ¢ocuga sahip ailelerin ¢ocuklarinin toplumsallasmasi
konusunda gelistirdikleri olumsuz tutum ve davranislarin psikolojik ve
sosyolojik nedenleri bulunmaktadir. Bu kapsamda ailelerin gegirdikleri
psikolojik asamalarda takili kalmalari, engelli ¢ocugu kabul etmekte giigliitk
yasamalar1 ve engelli bir ¢ocuga sahip olmaktan utan¢ duymalar1 psikolojik
nedenlere ornek olarak verilebilir. Giiniimiiz toplumunda ise serbest
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piyasanin kozmetik, saglik ve beslenme ile ilgili bir¢ok iiriinii insanlara
hizli bir sekilde pazarladig1 goriilmektedir. Bu triinlerin pazarlanmasinda
ise “miikemmel beden’e ulasma vurgusu yapilmaktadir (Nazli, 2010). Daha
acik sekilde belirtilecek olursa, mitkemmel bedene ulasmak i¢in toplumsal
suurun arka planinda bir miikemmellik arzusu olusturulmakta, boylece
ideal olan goriiniimden uzaklagmanin toplumsal kabulii etkileyecegi
algis1 pekistirilmektedir. Toplumdaki bu miikemmellik arzusu bazi engelli
gocuklarin aileleri tarafindan kap1 ardina kilitlemesini agiklayacak sosyolojik
zeminlerden biri olabilir (Dogan ve Citil, 2011, ss.32). Ancak toplumsal
olaylarin hi¢bir zaman tek nedenle agiklanmamasi gerekmektedir. Bu sebeple
de engelli cocuklarin toplumdan soyutlanmast, ailelerin gelistirdikleri olumsuz
tutum ve davranislarin nedenlerinin Tiirkiye 6zelinde daha iyi anlagilmasi i¢in
aragtirmalara gereksinim duyulmaktadir.

Yasanan bazi olumsuzluklara ragmen diinyada ve Tiirkiyede olumlu yonde
gelisen imkanlar, yasal diizenlemeler ve insan haklarindaki duyarliligin armasi
gibi bir¢ok nedenle engelli cocuga sahip ailelerde olumlu yonde gelismeler
oldugunu da belirtmek gerekmektedir. Modern aileler, yeni durumlara
daha hizli adapte olabilmekte, ¢ocuklarinin sosyallesmesinde daha etkin
roller iistlenebilmektedirler. Ozellikle gelir ve egitim diizeyi yiiksek ailelerin
gocuklarinin bu konuda daha avantajli olduklar1 sdylenebilir. Bu kapsamda
engelliligin toplumsal siniflar arasinda daha ¢ok alt siniflarda yaygin olmasinin
nedenleri arasinda egitim ve gelir imkénlarinin yetersizliginin etkisi oldugu
genel bir kabul olarak da ele alinmalidir (Citil, 2017).

Toplumun devamliliginin istendik diizeyde olumlu ve diizenli bir sekilde
saglanabilmesi i¢in toplumsal problemlerin az, toplumsal kurumlar arasindaki
koordinasyonun giiglii olmas1 beklenmektedir. Toplumsal bir kurum olan
ailenin ise toplumsal yap1 igerisinde giiclii etkileri bulunmaktadir. Bu nedenle
aile yapisinin anlasilmasi, mevcut ve muhtemel sorunlarinin giderilmesi de
toplumun temel gorevlerinden biridir. Aile yapisi, ailenin tiyelerinin birbirlerine
olan fiziksel yakinlig1, evde bulunan evli ¢ift sayisi, kusaklarin genisligi ve aile
bagkaninin kim oldugu gibi temel degiskenlerden olusmaktadir (Topses, 2008,
ss.44). Bu sebeple aile ozelliklerini anlagilmasinda aileyi i¢inde bulundugu
sistemin biitiinii i¢inde ele almak gerekmektedir (Cavkaytar, 2012).
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Engelli ¢ocuklar ve ailelerine verilecek hizmetlerin en iyi bicimde
saglanabilmesii¢inailenin yapisinin, aile bireylerinin 6zelliklerinin, ailei¢inden
ve disindan saglanan desteklerin belirlenmesi gerekmektedir (Sucuoglu,
1995; Kurt, 2001). Buna dayanarak soylenebilir ki engelli ¢ocuga sahip
ailelerin sosyolojik 6zelliklerini bilmeden yapilacak kamu yatirimlar1 bosa
gidecektir. Ornegin engelli cocugu olan aileleri bilgilendirmek icin, televizyon
programlar1 m1 hazirlanacag: yoksa internet siteleri mi kurulacagina karar
verebilmek i¢in bu ailelerin sosyo-Kkiiltiirel 6zelliklerinin bilinmesinde fayda
bulunmaktadir. Bunun yanisira gereksinimlerini nasil karsiladiklarinin, hangi
kisi ve kurumlardan destek aldiklarinin belirlenmesi 6nemli goériinmektedir.

Engelliler toplumsal yapida 6nemli bir grup olarak yer almaktadirlar.
Ancak bu grup hem kamuoyunca hem de sosyologlarca gerekli ilgiye ve
alakaya yeterince ulasamamuislardir. Ciinkii bu konu uzun bir siire (engellilik)
sosyal psikolojinin, kamusal saghgin ya da klinik bilimlerin ¢aligma alanlar1
icinde distiniilmiistiir (Dogan ve Citil, 2011). Bu nedenle “Engelli Sosyolojisi”
gibi bir kavram Giddens gibi bazi sosyologlarca kullanilsa da heniiz yeterince
aragtirmacilarin ilgilisini gekmemis gériinmektedir. Zaten Giddens da (2012)
engellilik ¢aligmalarini yeni bir alan olarak tanimlamaktadir. Bu kapsamda
engelli cocugu olan ailelere sosyolojik persfektiften bakmak i¢in sosyolojinin
temel bakig agis1 kadar alt dallarindan da istifade etmek gerekmektedir.
Mevcut aile arastirmalar1 sosyolojide ¢ok onemli bir yere sahip olmasina
karsin engelli cocugu olan ailelerle ilgili sosyolojik arastirmalarin (Tiirkiyede)
olduk¢a az oldugu gorilmektedir. Toplumsal bir olgu olan engelliginin,
ailenin yasamina ve toplumsal iliskilerine etkisinin oldugu herkesce kabul
edilmektedir. Tirkiyede 6zel gereksinimli ¢ocuklar1 olan ailelerin sosyo-
demografik ozellikleri ve aile tiirli gibi konularda ¢aligmalar ¢ok sinirhidir
(Ardig, 2012, ss.23). Ayrica zihinsel engelli ¢ocugun ve ailenin 6zellikleri ile
ailenin toplumda karsilastiklar1 sorunlar ve beklentilerinin iligkisi konusunda
bilimsel bilgi ¢ok azdur.

Tiirkiyede toplam niifusun yaklagik % 12’si engelli olarak kabul edilmektedir
(Bagbakanlik, 2009). Bu kadar biiyiik bir kesimin aile yapisi ve 6zellikleri ile
ilgili ¢aligmalarin yapilmasinda uygulamacilar ve arastirmacilar igin tiirlii
yararlar bulunmaktadir. Aile yapisi ve ozelliklerinin i¢inde yasadiklar:
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kiiltiirden etkilenmesi ve bu 6zelliklerin ailelere saglanan destekle iliskili
olarak farklilasabilecegi goz 6niine alinmalidir. Eslerin egitim diizeylerindeki
denge, aradaki yas farki, eslerin yasam felsefesi, evlilik yasi, sosyo-ekonomik
diizey, hanede yasan kisi sayisi, aile igi iligkiler, gorev paylasimi, eslerin
birbirini destekleme durumu, karsilikli anlayis ve sevgi diizeyi, agik ve olumlu
bir iletisim bigimi, aile iiyelerinin psikolojik durumlari, ailenin ekonomik
ozellikleri ve gereksinimleri aile isleyisini etkileyen onemli etmenlerdir
(Ogultiirk, 2012). Burada ele alinan etkenlerin sosyolojik yontem ve bakis
acisiyla ele alinmasi aragtirmanin bir baska 6nemi olarak kabul edilebilir. Bu
nedenle engelli ¢ocuklarin anne-babalarinin 6zelliklerini belirlemeye yonelik
¢alismalarin Tiirkiyedeki engelliler ve aileleri hakkinda bilgi vermesi agisindan
¢ok onemli goriilmektedir (Sucuoglu, 1997; Kurt, 2001).

Tiirkiyede ilgili alanyazin incelendiginde engelli ¢ocugu olan ailelerin
yapist konusunda dogrudan galigmalarin ¢ok az oldugu goriilmektedir (Eren,
1994; Ergenekon, 1996; Giilsu, 2003; Isikhan, 2005a, 2005b; Karyelioglu, 2002;
Sen, 2004; Turan, 1983). Aile yapisi ve toplumsal siirecler konusunda genel
bir profil ¢ikarmay1 amaglayan ¢aligmalarin da sayis1 sinirlidir (Altug-Ozsoy,
Ozkahraman ve Calli, 2006; Cogkun, 2010). Gériildiigii iizere engelli cocuga
sahip ailelerin yapisi, toplumsal ve egitsel sorunlar1 tizerine sinirli sayida
dogrudan calisma oldugu goriilmektedir. Dolayl: olarak sunulan arastirmalar
ise bagka bir konu tizerine ¢alisilirken ailelerin bazi demografik 6zelliklerini
de inceleyen arastirmalardir. Bu aragtirmalar genellikle farkli engel tiirlerini,
ailelerin ya da engelli bireylerin belli 6zelliklerini ele almaktadir (Albas,
1999; Aslanoglu, 2004; Bigak, 2009; Ceting6z, 1990; Eren, 1994; Ergenekon,
1996; Evcimen, 1996; Giilsu, 2003; Karyelioglu, 2002; Kurt, 2001; Liile, 2008;
Orhan, 2004; Ozen, 1996). Buraya kadar ifade edilenlerden yola ¢ikilirsa;
ailelerin yapisini, toplumsal konumlarini, gereksinim ve sorunlarini ele alan
¢aligmalarin artmast hem toplumun geneline, hem aileye hem de engelli
bireye yonelik uygulamalar icin 6nemli fikir kaynaklaridir. Alanyazindaki
sinirl: aragtirmalardaki en 6nemli eksikligin 6rneklem biyiikliigiinde oldugu
goriilmektedir. Alanyazindaki calismalar 20-150 arasindaki sinirli sayidaki
gruplarla yapilmistir (Cavkaytar, Batu ve Cetin, 2008; Diken, 2006; Erdil,
2010; Orhan, 2004;). Ailelerin sosyal yapisini ele alan ¢alismalarin ele aldiklar:
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konularin da dagmik oldugu goriilmektedir (Bigak, 2009; Capa, 2009).
Ailelerin ¢ocuklarinin engelli olduklarini nasil fark ettikleri, gecirdikleri
evreler, kime basvurduklari, sorunlarini kime anlattiklari, kimi sugladiklari,
ne tiir sosyal dayanak, destekler bulduklari, giinliik yasantilarindaki degisim,
cevre ile olan iligkileri, eslerin birbirleri ile iliskileri, diger ¢ocuklar: ile
iligkileri, bu degisimlerin aile yapisini nasil etkiledigi, egitimle ilgili giigliikleri,
engel 6grenildikten ne kadar sonra ¢ocuklarin egitim almaya basladiklari,
aldiklar1 egitim yararli olup olmamas: gibi bir¢ok baslik altinda arastirmalarin
cesitlendigi goriilmektedir. Bu kapsamda bu ¢alisma hem 6rneklem boyutuyla
hem de ele aldig1 konu cesitliligi agisindan onceki arastirmalara daha derli
toplu bir bakis a¢is1 sunabilmeyi hem de sonraki aragtirmalar i¢in 6nemli bir
veri havuzu olusturabilmeyi saglama ¢abasi bakimindan olduk¢a 6nemlidir.

Bu sebeple bu aragtirmanin problemini Tiirkiyedeki zihinsel engelli
gocugu olan ailelerin yapisi baglaminda toplumla iliskilerinin ve yasadiklar:
sorunlarin belirlenmesi olusturmaktadir. Bu baglamda bu arastirmanin amaci
Tiirkiyedeki zihin engelli ¢ocugu olan ailelerin yapisy, islevi ve ozellikleri
(sosyo-ekonomik, sosyo-kiiltiirel) ile; engelli bir ¢ocuga sahip olmanin aile
yasantilarina, ailelerin toplumsal iligkilerine ve beklentilerine etkisi hakkinda
gortslerinin belirlenmesidir.

Yontem

Nicel tiirde olan bu arastirma tarama modelinde betimsel bir aragtirmadir.
Aragtirmanin ¢aligma grubunu 6-18 yas aras1 okul ¢caginda zihinsel yetersizlige
sahip cocuguolan 342 aile olusturmaktadir. Arastirmakapsaminda2015yilinda
Ankara merkez ilgelerde yasayan ailelerden bu ilgelerin Ankara niifusuna
oranina uygun sekilde Cankayadan 70, Kegiorenden 60, Yenimahalleden 46,
Mamak’tan 38, Sincandan 44, Etimesgut'tan 40, Altindagdan 22, Pursaklardan
12 ve Golbagrndan 10 aileye anket uygulanmistir. Arastirmada veri toplama
aract olarak anket kullanilmistir. Bu kapsamda arastirmacilarin gelistirdirdigi
Engelli Cocugu Olan Ailelerin Profili Anketi (ECAPA) kullanilmistir. ECAPA
hem ankete katilan kisi hem de esi hakkinda es zamanli veri topladigindan
arastirma kapsaminda 684 kisi hakkinda veri toplanmuigtir.
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Anket sorularnin olusturulmasinda alanyazindaki ¢aligmalardan ve
goriismelerden bir soru havuzu olusturulmustur. Bunun yanisira arastirmanin
calisma grubundan bagimsiz engelli cocugu olan 57 katilimciya dort agik
uclu soru sorularak ailelerin yapisi, egitimi ve ¢ocuklari ile toplumsallagma
stirecinde neler yasadiklar1 sorulmustur. Elde edilen cevaplar igerik analizi
yontemi ile kategorilestirilmistir. Daha sonra bu kategorilerden anket sorular:
olusturularak soru havuzuna eklenmistir. Bunun ardindan alanyazin tekrar
incelenerek engelli gocugu olan ailelerle ilgili yapilan ¢aligmalar, profil ve yap1
¢alismalarindan aragtirma amaglarina uygun sorular alinarak soru havuzu
genisletilmistir. Bu agamanin ardindan eldeki sorularin bi¢im ve igerikleri
gozden gegirilerek 6 kategori icinde mantiksal bir siralamayla genis bir anket
formu elde edilmistir. Bu kapsamda ECAPAda; Engelli Cocuk Hakkinda Bilgi
Formu, Sosyo-Ekonomik Diizey Belirleme Formu, Aile Yapisi ve Igleyisini
Belirleme Formu, Ebeveynlerin Sosyo-Kiiltiirel Ozelliklerini Belirleme Formu,
Ailelerin Toplumsal Iligkilerini Belirleme Formu ve Engelli Cocugun Egitimi
Hakkinda Ebeveyn Sorun ve Beklentileri alt basliklarinda olmak tizere 6 ayr1
bolim olusturulmustur. On uygulamalarin ardindan 235 olan soru sayisi
once 111 sonra da 55 soruya indirilmistir. Bu asamada ilk olarak ankette
yer alan maddelerin ihtiya¢ duyulan verilere ve anketin kapsam gecerliligiyle
ilgili uzman gorisiine basvurulmustur. Uzmanlardan gelen elestirel ve
oneriler dikkate alinarak bazi sorular ve maddeler kaldirilmis, iizerinde
son diizeltmeler yapilmistir. Anketin en son hali “6zel egitim’, “rehberlik ve
psikolojik danigma”, “6l¢me ve degerlendirme” alanlarinda uzman ii¢ farklh
Ogretim iiyesine gonderilerek madde ve igerik konusunda uzman goriisii
alinmustir. Alinan gorisler 151ginda ankete son sekli verilerek uygulamaya
hazir hale getirilmistir. Anketin son hali, 40 kisilik bir pilot gruba uygulanmus,
sorularin cevaplanabilirligi ve glivenirligi incelenmistir. Tiim bu agsamalardan
sonra “Engelli Cocugu Olan Ailelerin Profili Anketi (ECEPA)” uygulamaya
hazir hale getirilmistir.

Veriler, anket formlar ile arastirmaci tarafindan toplanmigstir. Anketin
6n uygulamalar: stirecinde goriildiigli tizere ozellikle egitim seviyesi diisiik
ailelerde anketin katilimci tarafindan doldurulmasinda ciddi sorunlar
goriilmiistiir. Bu sebeple ankette yiiz yiize uygulama yontemi tercih edilmistir.
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Aragtirmanin amacina uygun olarak toplanan veriler SPSS-21 programina
islenmistir. Calismada yer alan ebeveynlerin kendilerinin, eslerinin, engelli
gocuklarinin ve aile yapilarinin demografik ozelliklerine iliskin dagilimlar:
frekans ve yiizde seklinde ifade edilmistir. Demografik o6zelliklere gore bazi
anket maddelerindeki dagilim diizeyleri arasindaki farkliliga ki-kare analizleri
ile bakilmistir. Bu ¢aliyjmada ECAPAda Engelli ¢ocugun Egitim Hakkinda
Ebeveyn Sorun ve Beklenti formundan elde edilen veriler hi¢ kullanilmamas,
Ailelerin Toplumsal Iliskilerini Belirleme Formdan elde edilen verilerin ise bir
kismi analiz edilmistir.

Bulgular ve Yorum
Katilima Ailelerin Engelli Cocugunun Ozelliklerine iligkin Bulgular

Katilimci ailelerin engelli ¢ocuklarina iliskin elde edilen bulgular
agagida sunulmustur.

Tablo 1. Engelli Cocuga Iliskin Demografik Ozelliklerine Gore Dagilimi

- : . Hafif derecede 117 34,2
Yeters1z11ktfn Etkilenme Derecesi (RAM Orta derecede 102 298
Tanisina Gore)

Agir derecede 123 36,0

sun Cinsiveti Kiz 137 40,1
ocugun Cinsiyeti

Gocugu J Erkek 205 59,9

6-10 167 48,8

Cocugun Yas1 11-14 92 26,9

15-18 83 24,3

. o 1 47 13,7
Engelli Olan Cocukla Birlikte Cocuk 5 180 52.6
sayisi —

3 ve Ustli 115 33,6

1 129 37,7

Engeli Cocugun Dogum Sirasi 2 114 33,3
3 ve Uzeri 99 28,9
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Baska Engelli Cocuga Sahip Olma Evet 30 8,8
Durumlari Hayir 312 91,2
oty | | s
Co.cugfl.n Engelinin Ne zaman Tespit ik bir ay ve ilk bir yil 81 237

Edildigi —
1-5 yil i¢inde 138 40,4
Okul ¢aginda 43 12,6
Cocugun annesi 142 41,5
Cocugun Babasi 16 4,7
Cocugunuzun Engeli Oldugunu ilk Ogretmenler 30 8,8
Kimin Fark Ettigi Doktorlar 117 34,2
Komsular 16 4,7
Akrabalar 21 6,1
1-4 121 35,4
5-8 75 21,9

Cocugun Sinifa Devam Ettigi Sinif

9-12 24 7,0
Hic 122 35,7
[k Bakista Anlagilir 118 34,5
Cocugun Engel Durumun Anlasilirlig: Biraz \frll(ll;(jfflrmce 166 48,5
Cok Zor Anlagilir 58 17,0
Toplam 342 100

Tablo-1e gore engelli ¢ocuga iliskin oOzellikler incelendiginde; RAM
tanisina gore vyetersizlikten etkilenme derecelerine iliskin dagilimlarin
yakin oldugu goriilecektir. Bunun nedeni arasgtirmanin uygulama siirecinde
katilimct veliler segilirken bu oranin yakin olmasina dikkat edilmesidir. Engelli
¢ocuklarin cinsiyetine gére dagilimlarina bakildiginda erkek ¢ocuk sayisinin
kiz ¢ocuklardan fazla oldugu goriilmektedir. Cocuklarin yas dagilimlarina
bakildiginda ise en fazla engelli cocugun (%48,8) 6-10 yas araliginda oldugu
goriilmektedir. Engelli olan ¢ocuk ile birlikte cocuk sayisina gore ebeveynlerin
dagilimlarina bakildiginda, katilimcilarin % 66,3’tintin bir ya da iki ¢ocuga
sahip aileler oldugu goriilmektedir. Engelli olan ¢ocugun dogum sirasi
ortalamalarin da birbirine yakin oldugu anlagilmaktadir. Ailelerin “bagka
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engelli” ¢ocuga sahip olma durumlarina gore dagilimlarina bakildiginda,
baska engelli ¢ocugu olan 30 (%8,8) ebeveyn ve olmayan 312 (%91,2)
ebeveyn bulunmaktadir. Bu kapsamda aragtirmadaki katilimcilarin biiyiik
¢ogunlugunun yalnizca bir engelli cocuga sahip olmalar ilgi ¢ekici bir bulgu
olarak ortaya ¢ikmaktadir. Tablo-1e gore ¢ocugun engelinin tespit edilme
zamanina gore dagilim incelendiginde, yaklasik % 88’inin durumunun okul
¢agina gelmeden tespit edildigi anlagilmaktadir. Cocugun engelli oldugunu
ilk fark edenin de ¢ogunlukla anneler (%41,5) oldugu anlagilmaktadir.
Ikinci sirada da hekimler (%34,2) gelmektedir. Engelli ocugun &grenimine
devam ettigi sinif diizeyine gore dagilima bakildiginda, sinif diizeyi arttik¢a
ortalamanin distigti goriilmektedir. Ancak okula devam etmeyen 122
(%35,7) engelli ¢ocuk bulunmaktadir. Tablo-le gore ¢ocugun engellilik
durumu ile ilgili tanimlamalarin dagilimmna bakildiginda, 118 (%34,5)
katilimcr engelli ¢cocugunun ilk bakista anlagildigini, 166 (%48,5) katilimci
gocugunun engelli oldugunun biraz vakit gegirince anlagildigini ve 58 (%17,0)
katilimci ¢ocugunun engelli olusunun ¢ok zor anlasildigini belirtmislerdir. 117
katilimcinin ¢ocugunun durumu hekimlerce fark edilmis olmasina ragmen
katilimcilarin 299’u (%87,4) ¢ocuklarinin yetersizlige sahip oldugunu fark
ettikten sonra hastaneye bagsvurmustur. Yalnizca iki katilimci ¢ocuklarinin
durumunu anladiklarinda din adamina gitmistir. Cocuklarin hangi tiir okula
devam ettiklerine bakildiginda ise 220 ¢ocuk arasinda 85 (% 38,6) ¢ocuk tam
zamanli kaynastirmaya, 66 (% 30) ¢ocuk engel tiiriine gore agilmis ayr1 okula,
55 (% 25) ¢ocuk ozel egitim sinifina ve 14 (% 6,4) ¢ocugun yar1 zamanl
kaynastirmaya devam ettigi goriilmektedir.

Ailelerin Sosyo-Demografik Ozelliklerine Iligkin

Katilimci ailelerin engelli ¢ocuklarina iligkin elde edilen bulgular
agagida sunulmustur.
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Tablo 2. Katilimet Ailelerin Demografik Ozelliklerine [liskin Say1 ve Yiizde Dagilimlar:

Formu Dolduran

Anne 314 91,8
Baba 28 8,2

20-29 Yas 40 11,7 27 7,9
Yas 30-39 Yas 177 51,8 123 36,0
40 ve Uzeri 125 36,5 192 56,1

[lkokul Mezunu 173 50,6 99 28,9
Ortaokul Mezunu 57 16,7 45 13,2
Egitim Lise Mezunu 85 24,9 121 35,4
On lisans, Lisans ve 27 79 77 225
Lisansiistii

Koy-kasaba 116 33,9 108 31,6

5 . flge 81 237 84 24,6
Dogum Yeri )

Sehir 65 19,0 76 22,2

Biiytik Sehir 80 234 74 21,6
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Tablo-2’ye gore katilimci ailelerin  demografik 6zelliklerine iliskin
dagilimlar1 incelendiginde; formu dolduran ebeveynlerden 314 (%91,8) anne
ve 28 (%8,2) babadir. Katilimcr annelerin yagina gore dagilimina bakildiginda
en fazla dagilimin “30-39” yas araliginda (%51,8) oldugu, babalarin ise “40
ve lizeri” yas araliginda (%56,1) yogunlastig1 anlasiimaktadir. Bu kapsamda
engelli cocuga sahip esler arasinda yas durumunda babalarin annelerden genel
olarak daha yasli oldugu anlagilmaktadir. Bulgular incelendiginde arastirma
kapsaminda goriisiilen velilerin yaklasik %90’ min evli oldugu ve ¢ok azinin
bosanmis oldugu goriilmektedir. Arastirmaya katilan annelerin yaklasik
yalnizca % 8’inin, babalarin da yaklagik % 22’sinin lisans ve lisansiistii mezunu
oldugu, engelli ¢ocuga sahip ailelerin ¢ogunlukla diisiik egitim seviyesinde
oldugu goriilmektedir. Bulgulara gore engelli cocuga sahip ailelerin dortte
birinin kéy-kasaba dogumlu oldugu goriilmektedir. Koy ve ilcede dogan anne-
babalarin orani kadar kisinin hayatinin biiytik kismini biiytik sehirde gecirdigi
goriilmektedir.

Tablo 3. Katilimc1 Ebeveynlerin Mesleklerine iliskin Say1 ve Yiizde Dagilimlar

Anne Baba
Meslekler | f | % | f | %

Ev Hanimu / {ssiz 316 922 7 2

Memur 12 35 74 21,6

Ozel Sektor Calisant - Ucretli / Maagli / Yevmiyeli 10 28 o8 28.7
Calisan

Emekli 3 0,9 12 3,5

Isveren / Igyeri sahibi 2 06 24 7,1

Kendi Hesabina Caligan — Serbest meslek - 127 37,1

Toplam 342 100 342 100

Tablo-3 incelendiginde, katilimci annelerin (%92,2) bityiik ¢ogunlugunun
ev hanimi oldugu goriilmektedir. Engelli ¢ocuga sahip babalarin biiyiik
gogunlugunun ozel sektorde ticretli ¢alisan ve serbest meslek sahiplerinden
oldugu anlagilmaktadir. Ancak anket verileri genel olarak incelendiginde
serbest meslek sahibi olanlarin daha ¢ok “yardimci uzmanlk alanlarinda”
faaliyet gosteren, kismi nitelik gerektiren, yine diisiik ve orta gelirli islerde
calistiklar1 anlasilmaktadir.

74



ENGELLI COCUGU OLAN AILELERIN YAPISI VE TOPLUMSAL iLISKILERININ BELIRLENMESI
Mahmut GITIiL, ismail DOGAN

Ailelerin Sosyo-Ekonomik Ozelliklerine Iliskin Bulgular

Katilimci ailelerin sosyo-ekonomik 6zelliklerine iliskin elde edilen bulgular
agagida sunulmustur.

Tablo 4. Katilimc Ailelerin Sosyo-Ekonomik Ozelliklerine iliskin Say1 ve Yiizde

Dagilimlari

Ev Sahibi 208 60,8

Kiraci 134 39,2
Apartman Dairesi 303 88,6
Gecekondu 23 6,7
Miistakil Konut 16 4,7

3 ve alt 77 22,5

4 kisi 143 41,8

5 ve Uzeri 119 348

Evet 58 17

Hayir 284 83

3vealt 96 28,1

4 ve uzeri 244 71,3

Kayip Veri 2 0,6
Engelli Cocugun Babasi 305 89,2
Engelli Cocugun Annesi 7 2
Engelli Cocugun Kardesleri 7 2
Diger 20 5,8

1000 TL ve Alt1 44 12,9
1001-2000 TL 170 49,7
2001TL ve Ustii 128 374
Kolay 39 11,4

Orta 189 55,3

Zor 114 33,3
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Tablo-4% gore katilimcr ailelerin ekonomik 6zelliklerine iliskin dagilimlar:
incelendiginde; formu dolduran ebeveynlerin %60,8’in ev sahibi oldugu,
%88,6’s1nin  apartman dairesinde oturdugu goriilmektedir. Katilimcilarin
biiyiik ¢ogunlugunun evlerinde 4-5 Kkisinin yasadigi, %83’tinlin esleri
ve ¢ocuklar1 disinda kimseyle yasamadigi goriilmektedir. Yanlarinda en
az bir akrabalariyla yasayan ailelerde ise (%17) genellikle bilyitkanne ve
biiytikbabalarla bitlikte yasandig1 anlasilmaktadir. Katilimer ailelerin biiyiik
gogunlugunun (%71,3) dort ve tizeri odali evlerde yasadig1 anlagilmaktadir.
Katilimcilarin yasadiklari eve en yiiksek geliri getiren kisiler arasinda engelli
gocuk babalarinin (%89,2) ¢ogunlugu olusturdugu goriilmektedir. Tablo-
4e gore ailelerin gelir diizeylerine bakildiginda; katilimcilarin yaklasik
yarisinin  1001-2000 TL civarinda aylik gelirleri oldugu goriilmektedir.
Tablo-4% gore ailelerin gelirleri ile temel ihtiyaglarini karsilama diizeylerine
iliskin dagilimlarina bakildiginda gelirleri ile ihtiyaglarini “orta” seviyede
karsilayabildiklerini diisiinen 189 (%55,3) katilimci oldugu gériilmektedir.
Gelirleri ile ihtiyaglarini “kolay” sekilde karsilayan katilimci orani 39 (%11,4)
katilimcryla sinirliyken, ihtiyaglarini gelirleri ile “zor” karsilayan 114 (% 33,3)
katilimc1 oldugu goriilmektedir. Tabloda yer almasa da anketlerden elde
edilen bulgulara gore akrabalardan, yakinlardan, sivil toplum orgiitlerinden,
hayirseverlerden, kaymakamlik ya da belediye gibi diger kamu kurumlarindan
ek gelir ya da yardim alan aile sayisinin ¢ok diisiik oldugu anlagilmaktadir.
Bu kapsamda bakildiginda aileler gelirlerini evde galisan kisinin maasindan
ve devlet yardimlarindan saglamaktadir. Bu kapsamda ailelerin beste birinin
galisilan isin yanisira “evde bakim ticreti” aldiklar: gortilmektedir.

Ailelerin Yapisi ve Isleyis Ozelliklerine iliskin Bulgular

Engelli ¢ocuga sahip ailelerin sosyo-demografik ve sosyo-ekonomik
ozelliklerinin incelenmesinin ardindan aile yapisi ve isleyisine iligkin
ozellikleri ele alinmistir. Bu kapsamda asagida Tablo-5’te yer alan bulgular
yorumlanmuigtir.
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Tablo 5. Engelli Cocugun Aile Yapisina Iliskin Say1 ve Yiizde Dagilimlar

Ozellikler Kategoriler f %
14-19 156 45,6
flk Evlenme Yas1 20-25 145 | 42,4
26 ve Ustii 41 12,0
14-19 27 7,9
Esinin ilk Evlenme Yas1 20-25 207 | 60,5
26 ve Ustii 108 | 31,6
Kendi Se¢imim, Ailemin onayi ile 105 30,7
L. . | Kendi Kararim, ailemin bilgisi disinda 12 3,5
Esleri Ile Nasil Evlendikleri — -
Gorticti usull, ailemin karari ile 151 442
Goriicii usuld, kendi kararimla 74 21,6
o Erkek 72 21,1
AlleV.l Konularda Karar Kadm 65 19.0
Mercisi
Kari-koca birlikte 186 54,4
Aile biytikleri 19 5,6
Evet 92 26,9
Akrabalik Durumu
Hayir 250 73,1
1.Derece 65 19,0
Akrabalik Derecesi 2.Derece 15 4,4
3.Derece 12 3,5
Toplam 342 100

Tablo-5¢ gore ebeveynlerin ilk evlenme yas dagilimina bakildiginda, 14-
19 yas diizeyine 156 (%45,6) ebeveyn, 20-25 yas diizeyine sahip olan 145
(%42,4) ebeveyn ve 26 ve {istii yas diizeyine sahip olan 41 (%12,0) ebeveyn
bulunmaktadir. Bu kapsamda annelerin babalara nispeten daha erken yasta
evlendikleri goriilmektedir. Erken yasta evlenen anneler ise genellikle kirsal
kokenli annelerden olugmaktadir. Katilimcilarin esleri ile nasil evlendigine
iliskin dagilima bakildiginda, goriicti usulii (%44,2) ile ardindan ise kendi
secimleri ve ailelerinin onayiyla (%30,7) evlilik yapanlarin ¢ogunlugu
olusturduklar1 goriilmektedir. Ailevi konularda karar mercisi olanlarin
kim olduguna dair dagilima bakildiginda ise, karar mercisi erkek olan aile
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72 (%21,1), kadin olan aile 65 (%19,0), kari-koca birlikte 186 (%54,4), aile
bityiikleri olan aile 19 (%5,6) oldugu goriilmektedir. Alanyazinda olmasa da
halk arasinda engelliligin en 6nemli nedenlerinden biri olarak akraba evliligi
oldugu varsayilmaktadir. Arastirma kapsaminda goriisiilen katilimcilar
arasinda akrabalik bag1 olan aile 92 (%26,9) ve akrabalik olmayan aile 250
(%73,1) dir. Akrabalik derecesine gore 1. Derecede akraba olan 65 (%19,0)
ailedir.

Tablo 6. Engelli Cocugun Ebeveynlerinin Ev Faaliyetlerini Yapma Durumlarina {liskin

Say1 ve Yiizde Dagilimlari

Ev Faaliyetleri Kadin Erkek
. < Kar1-Koca 3
(¢ocugun  (gocugun Al Diger
. Birlikte
annesi) babasi)
f % f % f % f %

Engelli gocugun bakimi 277 81 - - 48 14 17 5
Engelli cocugun egitimi 267 78,1 6 1,8 50 14,6 19 5,6

Engelli gocugun hastane saglik 185 54,1 33 96 115 33,6 9 2,7
(rapor) isleri

Diger ¢ocuklarin bakimi 237 69,3 - - 51 14,9 54 15,8
Yemek yapma 319 933 - - 12 3,5 11 3,2
Bulagik, Camasir (yikama, 314 91,8 1 0,3 15 4,4 12 3,5
asma), Ev Temizligi

Alisveris 132 38,6 63 184 130 38 17 4,1
Tamirat, Bakim, Onarim 34 9,9 246 71,9 19 5,6 43 12,5
Fatura, banka vb. 6deme 70 20,5 218 63,7 31 9,1 23 6,7
yapma

Tablo-6daki engelli cocuga sahip ebeveynlerin ev faaliyetlerini yapma
oranlarina bakildiginda engelli ¢ocugun bakimi, egitimi, diger ¢ocuklarin
bakimi, yemek yapma, bulasik, camasir, ev temizligi gibi gorevlerde annelerin
¢ok yiiksek oranda sorumlulugu tistlendigi goriilmektedir. Tamirat, bakim,
onarim ve fatura, banka vb. 0deme yapma faaliyetlerinin ise babalar
tarafindan siirdiirildigi goériilmektedir. Ebeveynlerin kari-koca birlikte
yaptig1 faaliyetlerin ise ok sinirli oldugu anlagilmaktadir. Ancak genel olarak
bakildiginda babalarin eve ekonomik gelir getirme disinda eve katkilarinin
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¢ok az oldugu goriilmektedir. Bu kapsamda bazi degiskenler 151g1nda esler
arasinda sorun yasanip yasanmadigina bakmakta fayda bulunmaktadir.

Tablo-7. Eslerin Cocugun Bazi Durumlari {le {lgili Sorun Yasama Sikliklarina fliskin

Say1 ve Yiizde Dagilimlari

Engelli Cocugun Hi¢ Sorun Sik Sik
8 Ch Yasamam Bazen Yasarim
N 203 100 39
Bakimi
% 59,4 29,2 11,4
P N 230 75 37
Egitimi
% 67,3 21,9 10,8
L N 259 55 28
Hastane, Saglik Isleri
% 75,7 16,1 8,2
Engel Durumunu Kabul Etme Konusu N 217 98 27
% 63,5 28,7 7,9

Tablo-7 incelendiginde eslerin engelli ¢cocugun bakimi, egitimi, hastane
ve saglik isler ve engel durumunu kabul etme konusunda sorun yasama
diizeylerinin oldukg¢a diisiik oldugu goriilmektedir. Esler arasinda yasanan
sorunlarin ise baginda ¢ocugun bakimi (%11,4) konusunun basta geldigi
anlagilmaktadir. Ailelerin en az ise engelli ¢ocugun engel durumunu kabul
etme (%7.9) konusunda stk stk sorun yasadiklar1 goriilmektedir. Ancak genel
olarak bakildiginda engelli ¢ocuga sahip ailelerde ¢ocukla ilgili sorun yasama
diizeyi pek de yiiksek sayilamaz. Bulgular ayrica engelli ¢ocuga sahip ailelerin
gocuk 6 yasini gectikten sonra ¢ocugun durumunu kabul etme oranlarinin
yiikseldigini de gozler 6niine sermektedir. Ancak yine de anne ve babalarin
bazi sosyo-demografik ozellikleri ile yasadiklari sorunlara derinlemesine
bakilmasinda fayda bulunmaktadir.
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Tablo 8. Ebeveyn Demografik Ozelliklerine Gore Engelli Cocugun Bazi Durumlarina
[liskin Esleri ile Sorun Yasama Sikligi Arasindaki Farklhiliga Iliskin Ki-Kare Sonuglart

Anne | Baba

Engelli Anne | Baba| Anne | Baba T | e Anne Baba
Cocugun Yas | Yas |Egitim |Egitim Yeri Yeri Yerlesim | Yerlesim
X%\ 7,01 | 286 | 880 | 20,26 10,20 9,86 18,51 17,51
Bakimi
p | »135 | ,581 ,185 ,002%* , 117 ,131 ,005%* ,008*
X% | 3,01 | ,611 | 11,33 | 6,74 5,79 12,04 6,26 11,62
Egitimi
p | ,556 | ,962 | ,079 ,345 ,447 ,061 ,395 ,071
Hastane, | X° | 897 | 441 | 353 | 676 | 5819 | 875 | 949 | 10,70
SaghklIsleri | p | 062 | 354 | 740 | 344 | 444 | ,188 | ,148 ,098
Engel X2 ,29 | 6,40 | 8,25 11,06 3,77 5,00 6,88 13,37
Durumunu
Kabul Etme | | 990 | ,171 | ;220 | ,087 | ,708 | ,544 | ,333 ,037*
Konusu

*p<,05

Tablo-8e gore ebeveynlerin demografik oOzelliklerine gore esleri ile
engelli cocugun bazi durumlarina goére sorun yasama sikliklar arasindaki
farkliklar incelendiginde; yas ve dogum yerine gore anlamli farklilik olmadig:
gorilmektedir. Yine annenin egitim durumuna gore anlamli farklilik
bulunmazken, babanin egitim durumuna goére engelli ¢ocugun bakimi
konusunda esleri ile sorun yasama sikliklar1 arasinda X*=20,26, p=,002<,05%¢
gore anlamli bir farklilik oldugu goriilmektedir. Bu anlaml farklilik ise sorun
yasayan babalarin %15,2 ile ilkokul mezunu olanlarindan kaynaklanmaktadir.
Bu kapsamda egitim seviyesi diisiik ese sahip annelerin bu eslerle sorun yasama
orani artmaktadir. Anne ve babalarin hayatlarinin biiytik kismini gegirdikleri
yerlesim yerine gore esleri ile sorun yasama sikliklarinda anlaml farkliliklar
bulunmaktadir. Buna gore ilcede yetisen anneler ile babalarin ¢ocugun bakimi
konusunda sorun yasama diizeyleri digerlerinden daha yiiksektir. Yine ilgede
yetisen babalarin ¢ocugun engelli olma durumunu kabul etme konusunda
esleriyle sorun yasama diizeyleri diger yerlesim yerlerinde yetisenlerden daha
yiiksektir. Bu kapsamda anne ve babanin hayatinin biiyiik kismini gecirdigi
yer ile babanin egitim durumu; egler arasinda sorun yasanmasinda etkili
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olabilmektedir. Bu kapsamda biiyiik sehirde yasayan ve egitim diizeyi yiiksek
bireylerin esleri ile iliskilerinin daha iyi oldugu sdylenebilir. Arastirmada
yapilan analizlere gore (Ki-Kare) ¢ocugun yetersizlikten etkilenme derecesine
(hafif, orta, agir), ailelerin demografik o6zelliklerine (katilimcinin ve esinin
yasi, nasil evlendigi, evlilik siiresi) gore engelli cocuga ait bazi konularda
(bakim, egitim, saglik ve durumunu kabullenme) sorun yasama durumlar:
arasinda anlamli bir farklilik bulunmamustir. Genel itibari ile bakildiginda
ailelerin evlilik ozelliklerine gére bazi konularda egleri ile sorun yasama
sikliklar1 arasinda anlamli farklilik olmadig1 sonucuna ulasilmistir. Bu agidan
bakildiginda bireyin nasil evlendigi ya da ne zaman evlendiginin, engelli
¢ocuga sahip ailelerde aile ici iliskileri bir etkisi olmadig1 soylenebilir.

Ailelerin Sosyo-Kiiltiirel Ozelliklerine fliskin Bulgular

Ailelerin sosyo-demografik, ekonomik ve aile ici iliskilerine degindikten
sonra sosyo-kiiltiirel 6zelliklerine de bakilmasinda fayda bulunmaktadir. Bu
kapsamda engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin aligkanliklari, katildiklar: sosyal
etkinlikler ve toplumsallagma ¢abalarinin anlagilmaya calisiimstir.
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Anne ve Babalarin Aligkanliklari

Tablo 9. Ebeveynlerin Bazi Aligkanliklara Sahip Olma ve Bir Yillik Siirecteki
Faaliyetlere Katilma Diizeylerine Iligkin Yiizdelik Dagilimlar

Faaliyetler / Aligkanliklar

<
= 9 o & e = g
- = “QN S N S N <
9 :5 2o THa =X Q Tk 2
= EENX ZEX TEN =
© EE* <& =& =0

Anne Baba Anne Baba Anne Baba Anne Baba Anne Baba

%

%

%

%

%

%

%

%

%

%

Sigarakullanma 21,9 43,6 2,3 3,5 1,5 6 1,2 3 73,1 52,0
Alkol kullanma 9 3 32,0 ,6 1,8 1,8 2,0 98,2 939
Uyusturucu madde kullanma 0,0 ;3 00 00 00 00 00 ,3 100 994
Kumar aliskanlig 00 ,9 00 ,9 00 00 00 00 100 982
Okey, kagit vb. kahvehane 3 35 6 23 6 15 3 9 982 918
oyunlari

Bilgisayar oymlan, online 56 108 56 102 15 20 00 .6 874 763
oyunlar

Sosyal medya (twitter, 161 21,9 7,6 126 53 26 3 18 708 61,1
facebook)

Kitap okuma 11,7 10,2 17,8 10,5 15,2 9,4 7,6 53 47,7 64,6
Gazete okuma 16,4 234 14,6 17,3 12,6 10,5 4,1 1,8 52,3 47,1
Internet kullanma 30,7 41,8 10,8 10,5 7,9 56 0,0 0,0 50,6 42,1
Televizyon izleme 798 775 91 67 9 15 9 3 94 140
Radyo dinleme 199 167 99 102 35 32 29 18 637 681
Sporyapma 79 2,6 88 64 50 2,6 3,8 3,5 74,6 84,8
Konferans, panel,

sempozyum, egitim kurslart o) o s 00 4 41 158 61 725 883
gibi bilgilendirici etkinliklere

katilma

Cocuksuz olarak disar1

¢ikma (eglenme, gezme vb. 9 64 129 14,6 193 126 85 64 585 599

amaglar i¢n)

Tablo-9 incelendiginde, engelli ¢ocuga sahip babalarin yaklasik beste

ikisinin annelerin ise yaklasik beste birinin her giin sigara kullandig:

anlagilmaktadir. Bununla birlikte babalarin yaklasik yarisinin annelerin ise
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%73,1'in hi¢ bir zaman sigara kullanmadig1 anlagilmaktadir. Bu kapsamda
engelli cocuga sahip babalarda sigara kullanma orani annelerden fazladir.
Katilimcr ebeveynlerin neredeyse tamamina yakini hi¢ bir zaman alkol ve
uyusturucu madde kullanmadigini belirtmistir. Bu agidan bakildiginda
engelli ocuga sahip olan ailelerde madde bagimlilig1 yok denecek kadar azdir.
Katilimci ebeveynlerin yine tamamina yakininin kumar aliskanligi olmadigi,
okey, kagit vb. kahvehane oyunlar1 oynamadiklar: anlagiimaktadir. Katilimei
ebeveynlerden annelerin %5,6’s1 hergiin bilgisayar oyunlari, online oyunlar
oynarken, % 87,4’tiniin hi¢ bir zaman oynamadig1 goriilmektedir. Katilimci
babalarin ise %10,8’i hergiin bilgisayar oyunlari, online oyunlar oynarken,
%76,3’tinlin hi¢ bir zaman oynamadig1 goriilmektedir. Katilimci ebeveynlerden
annelerin %16,1’i hergiin sosyal medya (twitter, facebook) kullanirken, %
70,8nin hi¢ bir zaman kullanmadig1 goriilmektedir. Katilimc1 babalarin
ise % 21,9'u hergiin sosyal medya kullanirken, % 61,1’inin hi¢ bir zaman
kullanmadig1 gorilmektedir. Boylece engelli ¢ocuga sahip ailelerin sosyal
medyay1 da ¢ok az kullandiklar1 anlagilmaktadir. Kitap okuma konusunda
annelerin aliskanlig1 incelendiginde her giin kitap okuyan 40 (%11,7) anne,
hi¢bir zaman kitap okumayan 163 (%47,7) anne bulunmaktadir. Gazete
okuma konusunda annelerinn aligkanlig1 incelendiginde, her giin gazete
okuyan 56 (%16,4) anne, hi¢cbir zaman gazete okumayan 179 (%52,3) anne
bulunmaktadir. Bu kapsamda engelli ¢cocuga sahip annelerin neredeyse yarisi
hi¢ kitap ve gazete okumamaktadir. Tablo-9 incelendiginde babalarin kitap
ve gazete okuma oranlar1 annelere yakin olmakla birlikte babalarda gazete ve
kitap okuma oranlar1 daha diisiiktiir. Internet kullanimi konusunda annelerin
aligkanlig1 incelendiginde, her giin internet kullanan 105 (%30,7) anne, hicbir
zaman internet kullanmayan 173 (%50,6) ebeveyn bulunmaktadir. Yine
katilimci annelerin yarisi hig internet kullanmamaktadir. Bu kapsamda engelli
gocuga sahip annelerin interneti ¢ok az kullandiklar1 anlagilmaktadir. Tablo-9
incelendiginde babalarin yaklasik beste ikisi her giin internet kullanirken,
beste ikisi hi¢ internet kullanmamaktadirlar. Bu acidan babalarin annelere
nazaran daha fazla internet kullandiklar1 goriilmektedir. Ama genel olarak
bakildiginda engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin yariya yakini hi¢ internet
kullanmamaktadir.
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Televizyon izleme konusunda annelerin aligkanlig1 incelendiginde, her giin
televizyon izleyen 273 anne (%79,8) hicbir zaman televizyon izleyemeyen 32
anne (%9,4) bulunmaktadir. Radyo dinleme konusunda annelerin aligkanlig
incelendiginde, her giin radyo dinleyen 68 (%19,9) anne, hi¢bir zaman radyo
dinlemeyen 218 (%63,7) anne bulunmaktadir. Tablo-9 incelendiginde babalar
da anneler gibi az radyo dinlemekte ama televizyon izleme aliskanliklar
yitksek gortinmektedir. Babalarin dortte tigiinden fazlasi her giin televizyon
izlemektedir. Bu oran annelerin televizyon izleme oranindan biraz disiik
olmakla birlikte 6nemli bir farklilik olmadig1 goriilmektedir. Bu bulgulara
bakildiginda engelli ¢ocuga sahip annelerin biiyiik ¢ogunlugunun giinliik
olarak televizyon izleme aligkanligi bulunmaktadir. Radyo dinleyen anneler
ise cok azdir. Internet, sosyal medya, basili yayinlar gibi bireyin diinya ile
iletisimini saglayan bir¢ok arag engelli ¢ocuga sahip anneler tarafindan ¢ok
az kullanilmakta ya da tercih edilmemektedir. Ancak televizyon ailelerin
hayatinda ¢ok 6nemli bir yer tutmaktadir.

Spor yapma konusunda ebeveynlerin aliskanlig1 incelendiginde, her giin
spor yapan 27 (%7,9) anne, hicbir zaman spor yapmayan 255 (%74,6) anne
bulunmaktadir. Hi¢ bir zaman spor yapmayan babalarin orani ise %84,8dir. Bu
kapsamda engelli gocuga sahip annelerin biiyiik gogunlugunun spor yapmadig:
anlagilmaktadir. Gortismeler sirasinda anlasildigi tizere spor yaptigini belirten
annelerin ise biiyiik oranda giinliik yiiriiyiisleri spor olarak tanimladiklar:
gortlmistiir. Genel olarak engelli ¢ocuga sahip anne ve babalarin spor yapma
orani diisiik olmakla birlikte babalarin annelerden daha az sporla ugrastig
soylenebilir.

Konferans, panel, sempozyum, egitim kurslar1 gibi bilgilendirici etkinliklere
katilma konusunda annelerin aligkanligi incelendiginde, higbir zaman
konferans, panel, sempozyum, egitim kurslar1 gibi bilgilendirici etkinliklere
katilmayan 248 (%72,5) anne bulunmaktadir. Annelerin %15,8’i, babalarin ise
% 6,1’ yilda bir kez bu tip etkinliklere katilmaktadirlar. Bu kapsamda goriisiilen
anneler bu faaliyetlere zaman bulamadiklar1 ya da g¢ocuklarini birakacak
bir yer olmadigi i¢in katilamadiklarini belirtmektedirler. Genel olarak
degerlendirildiginde babalarin annelere nazaran bilgilendirici etkinliklere
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daha az katildiklar1 goriilmektedir. Cocuksuz olarak disar1 ¢ikma (eglenme,
gezme vb. amaglar i¢in) konusunda annenin alisgkanlig1 incelendiginde,
annelerin %58,5’inin hi¢ bir zaman ¢ocuksuz olarak disar1 ¢ikamadigi
anlagilmaktadir. Buna ragmen ¢ocuksuz olarak ayda bir kag kez ¢ikabilenlerin
annelerin oran1 %19,3, haftada bir kag kez cikabilenlerin orani ise %12,9
diizeyindedir. Babalarin ¢ocuksuz olarak digar1 ¢tkmalar1 annelere oranla ¢ok
az da olsa daha yiiksek olmakla birlikte benzer 6zellikler gostermektedir.

Anne-Babalarin Engelli Cocuklar: Ile Birlikte Yaptiklar: Faaliyetler

Engelli ¢ocuga sahip anne ve babalarin sosyo-kiiltiirel 6zelliklerini
bireysel olarak degerlendirdikten sonra engelli ¢ocuklari ile birlikte yaptiklar:
etkinliklere bakmakta fayda bulunmaktadir.
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Tablo 10. Ebeveynler Bazi Etkinlikleri Engelli Cocuklar: ile Birlikte Ne Siklikta
Yaptiklarina [liskin Say1 ve Yiizde Dagilimlar

= g O - g o =

= o S < S < = S N =

TN a Q@ T & o

N % N % N % N % N %

Lokanta, restorana gitme 105 30,7 66 19,3 128 37,4 43 12,6 0 0,0
Sinemaya gitme 259 75,7 45 13,2 34 99 4 1,2 0 0,0
Tiyatroya gitme 293 85,7 38 11,1 10 29 1 , 3 0 0,0
Konser, gazino mizikli 315 921 26 76 1 3 0 00 0 00
mekanlara gitme
Qpera, bale, dans gosterisine 333 974 6 18 2 6 1 30 00
gitme
Derneklere, vakiflara gitme 304 889 18 53 15 44 4 12 1 3
Piknige, dogaya gitme 73 21,3 155 453 91 26,6 23 6,7 0 0,0
Spor yapma, maga gitme 239 699 27 79 37 10,8 33 96 6 1,8
gﬁﬁara’ cocukoyunalanlarina 431y 18 53 78 228 180 526 23 67

Market, ars1, pazara, AVM’ye

A 37 10,8 17 5,0 120 351 150 43,9 18 5,3
alis verise gitme

Komsu veya arkadas ziyareti
(¢ocugun anne veya babasinin 52 152 40 11,7 131 38,3 111 32,5 8 23
ark.)

Akraba ziyareti (biiyiikanne,
dede, amca, dayy, teyze, halavb. 29 85 54 15,8 143 41,8 107 31,3 9 2,6
yakin akrabalar )

Cocugun okuldan arkadaglari ve

. . . 230 67,3 37 10,8 61 178 13 38 1 3
ailelerine ziyaret

Engelli ¢cocuga sahip tanidiginiz

o . 240 70,2 45 132 45 132 10 29 2 .6
diger ailelere ziyaret

dTa“L gezme amaciyla gehir 100 292 227 664 10 29 0 00 5 1,5
1g1na gitme

Tablo-10da engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin, engelli ¢ocuklar ile birlikte
yaptiklari etkinlikler ortaya ¢ikmaktadir. Buna gore aileler biiyiik oranda (%70
lizeri) sinemaya, tiyatroya, konser, gazino, miizikli mekanlara, derneklere,
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vakiflara gitme, opera, bale, dans gosterisine, engelli ¢ocuga sahip tanidiklar:
digerailelere ziyarete hi¢cbir zaman gitmedikleri goriilmektedir. Ailelerin engelli
gocuklart ile birlikte spor yapma, maga gitme, ¢ocugun okuldan arkadaslar1 ve
ailelerine ziyarete gitme oranlarinin da oldukga diisiik oldugu goriilmektedir.
Ailelerin yaklasik iigte biri lokanta, restorana hi¢bir zaman gitmezken, yaklasik
beste biri yilda birkag kez gidebilmektedir. Ailelerin yaridan fazlas1 piknige/
dogaya ya hi¢ gitmemekte ya da yilda birkag kez gidebilmektedirler. Ailelerin
tatil ya da gezme amaciyla sehir disina gitme durumlarina bakildiginda
%66,4’tinlin y1lda birkag kez sehir disina gittikleri gortilmektedir. Goriigmeler
sirasinda anlagildigy tizere aileler genellikle yaz ve dini bayram tatillerinde
sehir disina ¢ikmakta ve ¢ogunlukla kendi memleketlerine gitmektedirler.
Ancak bu ailelerin yaklagik tigte biri sehir disina tatile ¢ikamamaktadir.

Engelli ¢ocuga sahip ailelerin yariya yakininin ¢ocuklar: ile genellikle
haftada birkag kez parklara ve ¢ocuk oyun alanlarina, market, ¢arsi, pazar ya da
alisverig merkezlerine gittikleri goriilmektedir. Ailelerin yaridan fazlasinin ayda
ya da haftada birkag kez komsu ve arkadas ziyaretine gittikleri gortilmektedir.
Engelli ¢ocuga sahip ailelerin biiyiik oranda ayda ya da haftada birkag kez
yakin akrabalarini ziyaret ettikleri goriilmektedir. Bu agidan bakildiginda
engelli ¢ocugu olan aileler yakin gevrelerinde vakit gecirmekte ve aligveris
gibi glinliik aktiviteleri arasinda ¢ocuklar: ile birlikte disar1 ¢ikmaktadirlar.
Anne ve babanin ¢ocuksuz birlikte disar1 ¢ikmasi da gerekebilir. Cocuksuz
olarak disar1 ¢tkma anne ve baba 6zelinde bireysel olarak degerlendirilmistir.
Bu nedenle aragtirma kapsaminda “eslerin bir yere gitmek istediklerinde
gocuklarini birakabilecekleri bir yere sahip olma durumlari’na da bakilmistir.
Bu kapsamda 206 katilimci (% 60,2) cocuklarini birakabilecekleri bir yere
sahipken, 133 katimc1 (%38,9) ¢ocuklarini birakabilecekleri bir yere
sahip degildir. Bu anlamda biraz dar bir ¢evre icerisinde hareket ettikleri
goriilmektedir. Bunlarin ardindan engelli bir cocuga sahip olmanin ebeveynleri
nasil etkiledigine bakmakta yarar bulunmaktadir.
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Engelli Bir Cocuga Sahip Olmanin Aile Yasantilarindaki Etkisi

Tablo-11. Ebeveynlerin Engelli Cocuga Sahip Olma Durumunun Aile Yagamina
[ligkin Belirli Konularda Olumsuz Yonde Etkileyip Etkilememe Durumlari

Olumsuz Olumsuz
Engelli Cocugun Etkiliyor Etkilemiyor
N 133 209
Ekonomik Durum
% 38,9 61,1
. N 99 243
Is Yasami
% 28,9 71,1
N 114 228
Seyahatler
% 33,3 66,7
N 140 202
Ev Ziyaretleri
% 40,9 59,1
N 235 107
Ruh Saghig
% 68,7 31,3
. N 125 217
Esle Tliski
% 36,5 63,5
Diger Cocuklarla | N 106 236
Higki % 31,0 69,0
. N 95 247
Arkadaslar ile Iigki
% 27,8 72,2
A N 109 233
Akraba Ile Iligki
% 31,9 68,1

Genel itibari ile bakildiginda engelli ¢ocuga sahip olma durumlarinin
aile yasamlarinda katilmcilarin ruh sagliklarinin en ¢ok olumsuz yonde
etkilendigi goriiliirken, arkadaslar ile iligkilerinin en az olumsuz etkilendigi
anlagilmaktadir. Bulgulara bakildiginda ele alinan konularda (ekonomik
durum, is yasami, seyahatler vb.) olumsuz etkilenme durumlar1 (ruh saglig:
disinda) olumsuz etkilenmeme durumlarindan ¢ok daha disiiktir. Ancak
olumsuz etkilenenlerin oran1 da azimsanmayacak diizeydedir. Burada
ozellikle belirtilmesi gereken bir durum bulunmaktadir. Arastirmaci veri
toplama araglarini yiiz yiize uyguladigindan bu soruyu mevcut durum igin
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degil, ailelerin ¢ocuklariin engelli oldugunu 6grendikleri andan sonraki
stiregler icin sormustur. Arastirma kapsaminda goriisiilen ailelerin ¢ocuklar:
alt1 yasindan biiyiik oldugu igin durumdan olumsuz etkilenen ailelerin biiyiitk
cogunlugu bu etkiden kurtulmus gériinmektedir. Bu duruma 6rnek verilecek
olursa, katilimcilarin o siiregte %36,5'inin esleri ile iliskilerinin bozuldugu
goriilmektedir. Oysa yukarida ele alinan diger bulgular 1s1$inda mevcut
durumda bu oranin distiigii goriilecektir. Ancak engelli ¢ocugun varlig
literatiirde oldugu iizere ailelerde belli asamalar yagatmaktadir. Bu kapsamda
engelli cocuga sahip Tiirk ailelerinin etkilendikleri alanlar yukarida ele alindig1
gibidir.

Ailelerin Toplumsal iliskileri ve Beklentilerine iliskin Bulgular

Ailelerin genel 6zellikleri anlasildiktan sonra ailelerin toplumsal iliskileri ve
bu iligkiler konusundaki diisiincelerinin ele alinmasinda fayda bulunmaktadir.
Bu kapsamda ailelerin toplumdan ne tiir destekler aldiklari, bu desteklerin
kendileri i¢in ne kadar yeterli oldugu, devletten beklentileri ve devletin
sundugu hizmetlerden memnuniyet durumlari ele alinmistir.
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Tablo-12. Engelli Cocugu Olan Ebeveynlerin Ne Tiir Destek Aldiklarina ve Aldiklar:
Destegi Yeterli Bulma Durumuna Iligkin Yiizdelik Dagilimlar

Destek Kaynagi Ne tiir destekler aliyorsunuz? Aldigimiz destegi
yeterli buluyor
musunuz?

Maddi Duygusal Bilgilendirme Hig Evet  Kismen Hayir
destek  Destek

% % % % % % %
a) (;ocugun annesinin 8,2 42,1 10,5 39,2 36,8 15,8 12,9
akrabalarindan
b) Cocugun babasinin 7,9 322 4,1 558 257 10,5 13,2
akrabalarindan
C) Kom@ulardan 2,9 33,6 2,9 60,5 19,9 14,3 5,6
d) Hekimlerden 59 44 55,0 348 289 22,8 13,2
e) Arkada§lardan 3,2 35,4 5,6 55,8 22,2 17,8 4,7
f) Ogretmenlerden 146 12,6 38,6 342 404 16,1 7,3
g PSikOlOglardan 8,5 14,6 15,5 61,4 20,2 10,2 7,6
h) Din adamlarindan 2.6 12,3 2,9 82,2 8,8 4,7 6,1
/kadinlarindan
(imam, hoca vb.)
i) Dernek ve / veya 2,129 4,1 90,9 4,1 3,8 4,7
vakiflardan
i) Engelli gocugun 184 152 41,5 249 494 17,0 7,0

devam ettigi 6zel
egitim ve reh.
merkezinden
k) Engelli cocugun 67 73 21,3 64,6 199 94 6,1
devam ettigi
okuldan (6rgiin
egitim)

Tablo-12 incelendiginde engelli gocuga sahip ebeveynlerin en fazla
bilgilendirme tiirtinde destek aldiklar1 goriilmektedir. Bilgilendirme
konusunda ise en fazla destegi hekimlerden (%55), engelli gocugun devam
ettigi ozel egitim ve rehabilitasyon merkezinden (%41,5) ve d6gretmenlerden
(%38,6) aldiklarini belirtmislerdir. Ebeveynler en fazla duygusal destegi ise
engelli ¢ocugun annesinin akrabalarindan (42,1), komsulardan (%33,6) ve
gocugun babasinin akrabalarindan aldiklarini belirtmistlerdir. Ebeveynlerin
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gevrelerinden maddi destek gorme oranlarinin diisiik oldugu, en fazla maddi
destegi ise cocugun devam ettigi 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezinden
(%18,4) gordiiklerini belirmislerdir. Ilging olan bir bulgu ise ebeveynlerin
akrabalarindan maddi destek gorme oranlarinin ¢ok diisiik olmasidir.
Ebeveynlerin aldiklar1 desteklerin yeterli olma durumuna iliskin goriisleri
incelendiginde ise yine en fazla ¢ocugun devam ettigi ozel egitim ve
rehabilitasyon merkezinden (%49,4), 6gretmenlerden (%40,4) ve ¢ocugun
annesinin akrabalarindan aldiklar1 destekleri (%36,8) yeterli gormektedirler.
Aragtirma kapsaminda katilimcilara “herhangi bir sivil toplum kurulusuna
(dernek, vakif, sendika) iiye olma durumlarr” olup olmadig1 da sorulmustur.
Katilimcilardan 304 katilimci (%88,9) herhangi bir sivil toplum kurulusuna
tiye olmadiklarini belirmislerdir. Cocugunun yetersizlik tiirii ya da engellilerle
ilgili bir dernege/vakfa iiye olanlarin orani ise yalnizca %2,64dr.

Tablo 13. Devletin Engellilere Yonelik Sunduklar1 Hizmetlerden Memnun Olma
Sikliklarina {ligkin Say1 ve Yiizde Dagilimlar1

. . Kismen Memnun
Engelli Cocuga Memnunum Memnunum i
Devlet Tarafindan Sunulan | N 120 127 95
Hizmetten % 35,1 37,1 27,8

Tablo-13% bakildiginda ebeveynlerin devletin engellilere yonelik sundugu
hizmetlerden memnun olan 120 (%35,1) ebeveyn, kismen memnun olan 127
(%37,1) ebeveyn, memnun olmayan 95 (%27,8) ebeveyn oldugu goriilmektedir.
Devletin engellilere yonelik sundugu hizmetten ebeveynlerin %72,2 diizeyinde
memnun ve kismen memnun olduklari goriilmektedir. Ancak Devletin
sundugu imkanlar1 begenmeyenlerin orani da azimsanmayacak durumdadir.
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Tablo 14. Engelli Cocugu le ilgili Devletten En Cok Beklediklerine Ait Sikliklarina
Mliskin Say1 ve Yiizde Dagilimlar

Beklenti Kategorileri N %

Egitim kalitesi ve seanslarin artirilmasi 106 31,0
Maddi destek 77 22,5
Toplumsal servisler ve toplum bilinci 36 10,5
Sosyallesme imkanlar: ve fiziksel ¢evre 27 7,9
Sosyal Giivenlik ve Istihdam 24 7,0
Psikolojik Destek ve Bilgilendirme 15 4,4
Beklentisi Yok 57 16,7
Toplam 342 100,0

Tablo-14%e gore ebeveynlerin engelli cocugu ile ilgili devletten beklentilerine
yonelik dagilimlar incelendiginde; devletten en fazla beklentinin egitim
kalitesi ve seanslarin arttirilmasi (%31,0) oldugu goriilmektedir. Bu
beklentileri sirasiyla maddi destek, toplumsal servislerin gelistirilmesi,
toplumsal bilincin yiikseltilmesi, sosyallesme imkanlarinin arttirilmasi,
tiziksel ¢evrenin diizenlenmesi, sosyal giivenlik ve istihdam haklarinin
iyilestirilmesi, kendilerine bilgilendirme ve psikolojik destegin saglanmasi
takip etmektedir. Katilimcilarin % 16,7’sinin ise devletten hig bir beklentisinin
olmadig1 anlagilmaktadir.

Tartisma, Sonug ve Oneriler

Arastirma kapsaminda oncelikli olarak engelli ¢ocuklarinin 6zelliklerine
bakilmistir. Arastirma sonuglarina gore erkek ¢ocuklarin oranin kiz
¢ocuklarindan fazla olmasi alanyazinla da tutarli bir sonugtur (Ak¢amete, 2010;
Ataman, 2009; Diken, 2010). Yine bulgular incelendiginde 6-10 yas arasinda
olan ¢ocuklarin oraninin daha yiiksek oldugu goriilmekte ve yas ilerledikge
bu oran diismektedir. Bu bulgu yorumlanirsa arastirma siireci boyunca anket
uygulanan velilerin genellikle cocuklar: kiigiitkken 6zel egitim merkezlerine
devam ettikleri gercegi ortaya ¢ikacaktir. Boylece engelli ¢ocugun egitim
hayatina ilk basladig: yillarda anne-babalarin bu konuda ¢ok daha fazla ilgi
gosterdikleri anlagilmaktadir.
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Katilimcilarin gogunlukla bir ya da iki gocuga sahip aileler olmas: dikkate
alindiginda, engelli ¢ocuga sahip ailelerin biiyiiksehirde yasayan ortalama
ailelerin ozelliklerine benzer o6zellikler tasidigi gortilmektedir (ASPB, 2014,
2011; Bagbakanlik, 2011). Arastirma verileri incelendiginde engelli cocugun
varlig1 ebeveynlerin bagka c¢ocuk yapma egilimlerini etkileyebildigini
gostermektedir. Albaga (1999) gore de engelli ¢ocuk dogduktan sonra
ailelerin yarist yeni bir ¢ocuk denemekten ¢ekinmemistir. Bu kapsamda
aragtirmamizdaki katilimcilarin biiytik ¢ogunlugunun yalnizca bir engelli
gocuga sahip olmalar ilgi cekici bir bulgu olarak ortaya ¢ikmaktadir. Bu
sebeple ailelerin ¢ocuklarinin engelli oldugunu fark ettikten sonra baska bir
¢ocuk yapmaktan kagindiklar1 goriisii 6n plana ¢ikabilmektedir.

Aragtirma sonuglarina gore engelli ¢ocuklarin biiyikk ¢ogunlugunun
okul ¢agindan once tespit edildigi anlasilmistir. Bu bulgular da alanyazini
destekler niteliktedir (Albas, 1999; ASPB ve TUIK, 2010). Arastirmaya katilan
katilimcilarin verdigi cevaplara gore cocuklarinin engelli oldugunu biiyiik
oranda anneler fark etmektedir. Ancak anneler durumu fark ettikten sonra
genelde hekimlere bagvurmaktadirlar. Burada dikkat ¢ekilmesi gereken nokta
engelli cocuga sahip ebeveynlerin ¢ocuklari ile ilgili bir sorun yasadiklarinda
dogrudan uzmanlara bagvurma egilimlerinin yiiksek olmasidir. Cocuklarin
durumunu fark etme noktasinda ikinci sirada da hekimler gelmektedir.
Alanyazindaki diger arastirmalarda da anneler ve doktorlarin engelliligi ilk
fark edenler arasinda 6nde geldikleri gériilmektedir (Albas, 1999; Cavkaytar,
Batu ve Cetin, 2008; Orhan, 2004).

Aragtirma kapsamindaki ¢ocuklarin 6grenimine devam ettigi sinif diizeyi
arttikga katilimcr orani diismektedir. Ancak burada o6nemli olan bulgu,
katilimcilarin %35,7’sinin  ¢ocuklarinin orgiin egitime devam etmemesi
durumudur. Bu durumun daha derinlemesine arastirilmasinda fayda
bulunacaktir. Cocuklarin hangi tiir okula devam ettiklerine bakildiginda
kaynastirma ortamina devam eden ¢ocuklarin ¢ogunlugu olusturdugu
goriilmektedir. Bu durumda Tiirkiye genelindeki orana paralel bir gériiniim
tasimaktadir (MEB, 2014/15 Orgiin Egitim Istatistikleri). Ancak burada
dikkat ¢ekilmesi gereken bagka bir nokta bulunmaktadir. Aragtirma bulgular:
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is1iginda RAM tanisina gore hafif derecede zihinsel yetersizlige sahip 117
¢ocuk bulunmaktadir. Fakat tam zamanli kaynastirma egitimine devam
eden 85 ¢ocuk oldugu goriilmektedir. Bu agidan bakildiginda ¢ocuklarin
egitsel tanilar1 ile devam ettikleri sinif ortamlar1 arasinda bir geliski oldugu
goriilmektedir. Buna gore bazi 6grenciler yetersizlik derecesine bakilmaksizin
bazi olumsuz tutum ve oOnyargilar nedeniyle kaynastirma ortamlarindan
dislanabilmektedir. Boylece bulgular 1s1ginda Tiirkiyede engelli ¢ocuklarin
normal gelisim gosteren akranlariyla ayni ortamda egitim-6gretim goérmeleri
konusunda problemler yasanmaya devam ettigi sdylenebilir.

Katilimc1r  ailelerin ~ demografik  ozelliklerine  iliskin ~ dagilimlar:
incelendiginde annelerin arastirmaya katiim oranlarinin ¢ogunlugu
olusturdugu goriilmektedir. Diger bulgularda da goriildiigi tizere eslerden
erkek olanlar genelde calismakta, annelerin biiyiikk ¢ogunlugunun ise ev
hanimi oldugu goriilmektedir. Bu nedenle ¢ocuklarin egitimi ile genelde
anneler ilgilenmekte ve ¢ocuklari 6zel egitim merkezine gittiginde onlara eslik
etmektedirler.

Engelli ¢ocuga sahip ailelerin esler arasinda yas durumunda babalarin
annelerden genel olarak daha biiyiikk oldugu anlasimaktadir. Bu durum
Tirkiyenin genel profiline benzemektedir (TUIK, 2015). Aragtirma
sunuglarina gore goriisiilen velilerin biiytik ¢ogunlugunun evli oldugu ve ¢ok
azinin bosanmis oldugu goriilmektedir. Oysa engelli ¢ocugun varliginin aile
ii iligkileri etkileyecegi ve bu nedenle bosanmalarin daha sik rastlanabilecegi
disiiniilebilir. Ornegin Kazak ve arkadagslari (1986), engelli cocuklarin
ailelerinde bosanma oraninin genel niifusun iki kat1 daha yiiksek oldugunu,
zihinsel engelli ¢ocuklarin anne-babalarinin bosanma oraninin ise normal
gocugu olan anne-babalarin ii¢ kat1 oldugunu bildirmislerdir (akt. Aslanoglu,
2004, ss.21). Fakat bu arastirma engelli ¢ocuga sahip ailelerde bosanma
oraninin ¢ok diisiik oldugunu ortaya koymustur. Tiirkiyedeki genel istatistiklere
kiyaslandiginda engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin genel ortalamanin ¢ok
altinda bir bosanma oranina sahip olduklar1 goriilmektedir. Buraya kadar
ele alinan bilgiler 15181nda engelli cocuga sahip olmanin bosanmada genel bir
etkisi olmadig1 gercegi ortaya ¢ikmaktadir.
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Bu aragtirmanin sonuglarina gore engelli cocuga sahip ailelerin ¢cogunlukla
diisitk egitim seviyesinde olmasi da alanyazinla tutarlidir (Albas, 1999;
Ergenekon, 1996; Giilsu, 2003; Orhan, 2004; Sarisoy, 2011). Bir diger 6nemli
sonu¢ olan annelerin egitim diizeylerinin babalardan daha diisiik olmasi
mevcut iilke gercekleri ile paralel bir goriiniim arz etmektedir (ASPB, 2011,
2014; Bagbakanlik, 2010a, 2010b, Eren, 1994). Bu kapsamda engelli ¢ocuklar
diisiik egitim seviyesine sahip ailelerde daha yaygin olarak bulundugu
soylenebilir.

Bu arastirmada koy ve ilgede dogan anne-babalarin oranmi kadar kisinin
hayatinin biiyiik kismini bityiik sehirde gecirdigi goriilmektedir. Bu da kirsal
kesimden, biiytliksehire dogru bir go¢ oldugu gercegini ortaya koymaktadir.
Bu kapsamda Ankarada arastirma kapsaminda goriisiilen ailelerin yariya
yakinin tasrada dogan ve farkli sebeplerle Ankara'ya goemiis kirsal kokenli
insanlar oldugunu ortaya koymaktadir. Ancak bu go¢iin temelinde engelli bir
gocuga sahip olmanin etkisinin % 22,5 oraninda oldugu goriilmektedir. Bu
anlamda ¢ok yiiksek bir etkisi olmamakla birlikte engellilik olgusu toplumsal
hareketlilikte kismi bir tesire sahip goriinmektedir.

Arastirma kapsamindaki katilimci 316 annenin (%92,2) ev hanimi olmasi
da alayanyazinla tutarli bir sonuctur (Burcu, 2007; Ceting6z, 1990; Eren, 1994;
Ergenekon, 1996; Goktepe, 2002). Katilimc1 babalarin biiyiik ¢ogunlugunun
ise Ozel sektorde iicretli caligan ve serbest meslek sahiplerinden oldugu
anlagilmaktadir. Engelli ¢ocugu olan babalarla ilgili yapilan alanyazindaki
diger arastirmalar da babalarin meslekleri konusunda arastirma bulgularini
desteklemektedir (Aslanoglu, 2004; Burcu, 2007; Eratay, 2000; Giilsu, 2003;
Meral, 2011; Orhan, 2004).

Aragtirma sonuglarina gore engelli ¢ocuga sahip ailelerin biyiik
gogunlugunun c¢ekirdek aile ozelligi tasimasi alanyazinda yer alan bazi
arastirmalarca da desteklenmektedir (Albas 1999; Ceting6z, 1990; Ergenekon,
1996; Giilsu, 2003; Ozen, 1996). Aragtirmaya katilan ailelerin beste ii¢iiniin
ev sahibi oldugu, bilyiikk ¢ogunlugunun 4-5 odali apartman dairelerinde
yasadigr goriilmektedir. Tiirkiye Aile Yapisi Arastirmasi 2011 (TAYA)
sonuglarina gore Ankaradaki ailelerin ise %77’sinin apartman dairesinde
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yasadigr belirtilmektedir. TAYA'ya goére Ankaradaki ailelerin miilkiyet
durumuna gore ev sahibi olanlarin orani %58dir (ASPB, 2011). Bu kapsamda
Ankarada yagayan zihin engelli ocuga sahip aileler genel ortalamadan daha
¢ok apartman dairesinde yasamakta, genel ortalamaya yakin bir miilkiyet
durumuna sahiptir. Bulgulardan anlagilacag: iizere arastirma kapsaminda ele
alinan ailelerin gelir diizeyleri diisitk olmakla birlikte ev sahibi olma diizeyleri
yiitksektir. Aylik geliri 2000 TLnin altinda olmasina ragmen ev sahibi olanlarin
neredeyse tamami evlerini banka kredisi ile almiglardir. Genellikle on yillik
uzun vadelerle ev kredisi alan ebeveynler, aylik gelirlerinin yaridan fazlasini
bu krediye ayirmaktadirlar. Bu kapsamda ortaya c¢ok sasirtict bir sonug
¢ikmaktadir. Aileler sirf “ev sahibi” olabilmek adina bir¢ok temel ihtiyaglarini
kismakta ve aglik sinirinin altinda bir gelirle yasamaya ¢alismaktadirlar. Bu
nedenle aragtirmaya katilanlarin %60 1nin ev sahibi oldugunu sdylemek
gercegi yansitmamaktadir. Bu katilimcilarin ev sahibi olmaya aday olduklarini
soylemek daha dogru bir yaklagim olacaktur.

Aragtirma sonuglarina bakildiginda engelli ¢ocuga sahip ailelerin biiyiik
gogunlugunun yoksulluk sinir1 altinda ve yaklagik dortte birinin aglik sinirinin
altinda yasadig1 goriilmektedir. Alanyazinda yer alan bazi aragtirmalarda da
engelli ocuga sahip ailelerin gelir diizeylerinin benzer oldugu goriilmektedir
(Albas, 1999; Meral, 2011; Sarisoy, 2001). Ebeveynlerin yaridan fazlasinin
(%54,4) gelirkaynagi olarak calistiklariisi gosterdikleri goriilmektedir. Ailelerin
yaklagik dortte birinin de “evde bakim iicreti” ad1 altinda devletten yardim
aldig1 goriilmektedir. Bulgular incelendiginde akrabalardan, yakinlardan, sivil
toplum Orgiitlerinden, hayirseverlerden, kaymakamlik ya da belediye gibi
diger kamu kurumlarindan ek gelir ya da yardim alan aile sayisinin ¢ok diisiik
oldugu anlasilmaktadir. Bu agidan bakildiginda aileler gelirlerini evde ¢alisan
kisinin maasindan ve devlet yardimlarindan saglamaktadir.

Aragtirma bulgular1 degerlendirildiginde engelli ¢ocuga sahip ailelerde
karar alma siiregleriyle ilgili geleneksel kapali toplum yapisinin yonlendirdigi
bir itaat kiiltiiri olmadig1r anlagilmaktadir. Katilimcilar arasindaki kirsal
kokenlilik olgusu yiiksek bir orana sahip olsa da kentsel yagamin aileler
tizerinde bir degisime ve yasam bigimine doniistiigii sdylenebilir. Ayrica engelli
¢ocugun varliginin aile ici iliskileri etkiledigi genel varsayimina ragmen sik
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sik sorun yasayanlarin %10 civarinda olmasi esler arasinda bir esgiidiimiin
oldugu gostermektedir. Bu baglamda engelli cocugun varligi catigma ve kopma
yerine anlasma ve koordinasyona yol agabilmektedir. Buradaki bilgilerin
yanisira, engelli ¢ocuga sahip ailelerde bosanma oranlarinin da ¢ok diisiik
olmasi, engelli cocugun esler arasindaki iligkiye pozitif etkisi olabilecegi iddia
edilebilir. Bu kapsamda iddia edilen pozitif etki psikolojik siirecler i¢in olmasa
da aile birligi ve biitiinliigiiniin korunmasi konusunda kayda deger bir 6neme
sahiptir. Byrne ve Cunningham (1985) da engelli ¢cocuga sahip olmanin, anne
babalarin evlilik iliskisi iizerinde olumsuz bir etki yaptiginin sanildigini,
ancak bu goriisii 6ne siiren aragtirma bulgularinin yetersiz oldugunu ileri
stirmuglerdir (akt. Aslanoglu, 2004, ss.22).

Alanyazinda olmasa da halk arasinda engelliligin 6nemli nedenlerinden
birinin de akraba evliligi oldugunun sanilmasidir. Arastirma kapsaminda
gortsiilen katilimcilar arasinda akrabalik bagi olan aile 92 (%26,9) ve akrabalik
olmayan aile 250 (%73,1)dir. ASPB’nin Engellilerin Sorun ve Beklentileri
Aragtirmasina gore kayitli olan engellilerin % 23,8’i ebeveynlerinin akraba
oldugunu, % 76,2’si ebeveynlerinin akrabalik bagi bulunmadigini belirtmistir
(ASPB ve TUIK, 2010). Burcu (2007) da kendi arastirmasinda buna ¢ok yakin
bir oran belirtmistir. Tiirkiyedeki genel akraba evliligi oranlarina bakildiginda
ise akraba evliligi yapanlarin orani 2006 yilinda %22, 2011 yilinda akraba
evliligi yapanlarin orani ise %21dir. Diger bir deyisle, Tiirkiyede her bes
evliligin birinden fazlasi akraba evliligidir (ASPB, 2014). Bu kapsamda
arastirma sonuglar1 Tiirkiye genelinden ¢ok az fazla olmakla birlikte yakin bir
goriiniim arz etmektedir. Bu bulgular yukarida deginilen varsayimin da bir
sehir efsanesi oldugunu ortaya ¢ikarmaktadir.

Aragtirma sonuglarina gore ev ici faaliyetlerin annenin, ev dis1 faaliyetlerin
ise babalarin sorumlulugunda oldugu goriilmektedir. Ancak genel olarak
bakildiginda babalarin ekonomik gelir getirme disinda eve katkilarinin ¢ok
az oldugu soylenebilir. Bu sonuglar da alanyazindaki ¢aligmalarla tutarlidir
(Gulliipinar, 2013; Isikhan, 2005b).

Genel olarak degerlendirildiginde engelli gocuga sahip anne ve babalarin
aligkanliklar1 birbirine gok benzemektedir. Annelerin sosyo-kiiltiirel 6zellikleri
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incelendiginde, engelli gocuga sahip anneler, kendilerine zaman ayiramamakta,
basili yayinlar1 okumamakta, yeterince eglenememekte, kisisel gelisimlerini
ve fiziksel sagliklarini gelistirici etkinlere katilmamakta ve daha genis bir
deyimle sosyallesememektedirler. Genellikle evde vakit gegiren anneler
gogunlukla televizyon izlemektedirler. Bu agidan bakildiginda annelerin
sosyo-kiiltiirel agidan sinirli imkan ve gériiniime sahip olduklar1 sdylenebilir.
Engelli ¢ocuga sahip anne ve babalarin sosyo-Kkiiltiirel 6zelliklerinin genel
olarak birbirlerine benzedigi anlasilmaktadir. Bu kapsamda esler arasinda
yukarida yorumladigimiz uyum ve benzerligin sosyo-kiiltiirel 6zelliklerde de
ortaya ¢iktig1 sdylenebilir. Babalarin sigara aliskanliginin ve internet kullanma
oranlariin annelerden daha yiiksek oldugu goriilmektedir. Ancak diger
ozellikleri arasinda biiyiik farkliliklar bulunmamaktadir. Engelli cocuk ile ilgili
sorumluluklarin biiyiik ¢ogunlugu annelerin iizerinde goriinse de babalarin
annelerden farkli bir yasam bigimine sahip olmadiklari anlagilmaktadir.
Bu kapsamda engelli ¢ocugun bakimi, egitimi, saghk isleri gibi konularda
annelerin sorumluluk almasi toplumsal yapinin bir yansimasi seklinde
goriilebilir. Arastirma kapsaminda goriisiilen katilimcilarin  sosyolojik
ozelliklerine benzer 6zelliklere sahip ancak normal gelisim gosteren ¢ocuga
sahip ailelerde de ¢ocuklarla ilgili bahsi ge¢en sorumluluklarin yine annelerin
tizerinde oldugu goriilecektir (ASPB, 2014). Bu kapsamda engelli cocuga sahip
aile yapilarinin benzer sosyo-ekonomik ve kiiltiirel seviyede olan ailelerden
¢ok da farkli olmadig1 soylenebilir.

Engelli ¢ocugun varliginin ebeveynlerin bireysel aliskanliklar1 iizerinde
¢ok fazla bir etkisinin olmadig1 goriilse de engelli ¢ocuk ile birlikte
yapilan etkinliklerin engelliligin dogas1 geregi boyle ¢ocuga sahip aileleri
etkileyebilecegi diistintilebilir. Arastirma sonuglarina gore engelli cocuga sahip
ebeveynler ¢ocuklarryla birlikte farkli mekanlara gitmemekte, ok fazla sosyal
etkinliklere katilmamakta, yakin akraba veya yakin ¢evre icerisinde hareket
etmektedirler. Bu bilgiler Tiirkiye genelinde yapilan aile yapisi arastirmalariyla
kiyaslandiginda engelli gocuga sahip ailelerin genele oranla bu faaliyetleri daha
az yaptiklar1 anlagilmaktadir (ASPB, 2011; Bagbakanlik, 2010b). Arastirma
genelinde goriildiigii izere zaten bir sosyal yasantiya sahip olmayan bireylerde
engellilik nemli bir etken olmamaktadir. Yani sosyal faaliyetlerin eksikliginde
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engel yerine 6nceki yasanmigliklar ve aligkanliklar daha etkin bir gériiniime
sahiptir. Bunda ise ailelerin toplumda karsilastiklar: tepkiler ya da tutumlar
onemli bir diger neden olarak ele alinabilir.

Genel itibari ile bakildiginda engelli ¢ocuga sahip olma durumlarinin
aile yagamlarinda katiimcilarin ruh sagliklarini en ¢ok olumsuz yonde
etkilendigi goriiliirken, arkadaslar ile iliskilerinin en az olumsuz etkilendigi
anlagilmaktadir. Bu sonuglar bazi arastirmalarla tutarli (Sarisoy, 2001;
Aslanoglu, 2004) olsa da bazi aragtirmalarla da tutarsizdir (Cavkaytar, Batu
ve Cetin, 2008; Evcimen, 1996). Ancak bu arastirmada ele alinan konularda
(ekonomik durum, is yasami, seyahatler vb.) olumsuz etkilenme durumlar:
(ruh sagligi disinda) olumsuz etkilenmeme durumlarindan ¢ok daha diisiiktiir.

Aragtirmasonuglarindagoriildiigiiiizereebeveynlerkendiailelerindenmaddi
yardim ve bilgilendirme konusunda az destek gérmektedirler. Ebeveynlerin
neredeyse yarisi kendi ailelerinden higbir destek gérmemislerdir. Bu durum
toplumsal anlamda 6nemli bir sorunu ortaya koymaktadir. Ancak makro
aragtirmalar dikkate alindiginda Tiirkiye genelinde diger aileler de ¢ocuklar:
ile sorun yasadiklarinda kendi ebeveynlerinden destek istememektedirler
(ASPB, 2011). Aileler genellikle ¢ocuklarinin engelli oldugunu hekimlerden
ogrenmektedirler. Iste tam bu siirecte hekimlerin yaklasimu, ailelerin mevcut
durumlarini ve sonrasini ¢ok ciddi sekilde etkileyebilecektir. Bu kapsamda
durumun agiklanis bigimi ve aileye saglanacak yonlendirme; aileler i¢in ¢ok
onemli bir hal almaktadir. Ancak arastirmada elde edilen nicel bulgularda
gortldigi tizere hekimlerin duygusal destek oranlari yok denecek kadar azdir.
Hekimlerin bilgilendirme destegi ise oldukea yiiksektir. Ancak katilimcilarin
licte birinin hekimlerden hicbir destek almadiklarini belirtmeleri; tizerinde
diigiiniilmesi gereken bir konu olarak ortaya ¢ikmaktadir.

Ailelerin aldig1 destekler genel olarak incelendiginde; ebeveynler engelli
¢ocuklarina iliskin en gok maddi destegi engelli ¢ocugunun devam ettigi 6zel
egitim ve rehabilitasyon merkezinden ve en az maddi destegi ise dernek ve/
veya vakiflardan almaktadir. Ebeveynler engelli ¢ocuklarina iliskin en ¢ok
duygusal destegi cocugun annesinin akrabalarindan ve en az duygusal destegi
dernek ve/veya vakiflardan almiglardir. Bilgilendirme konusunda en ¢ok

99



SOSYAL POLITIiKA

CALISMALARI DERGISi YIL: 19 SAYI: 43 NISAN - HAZIRAN 2019

destegi hekimlerden, en az destegi komsulardan ve din adamlarindan aldiklar:
sonucuna ulagilmaktadir. Ogretmen ve psikologlarin bilgilendirme destekleri
hekimlerden daha diisitk ancak maddi ve duygusal destekleri daha yiiksektir.
Engelli ¢ocugu olan aileler, kisi ve kurumlardan destek alsa da bunun onlar
i¢in ne kadar yeterli oldugunun da anlagilmasinda fayda bulunmaktadir.

Bulgular incelendiginde aileler en fazla 6zel egitim ve rehabilitasyon
merkezlerinden aldiklar1 destegi yeterli bulmaktadirlar. Bunun hemen
ardindan ise 6gretmenlerin sundugu destek gelmektedir. Ebeveynler en ¢ok
kendi ailelerinden gordiikleri destegi yetersiz bulmaktadirlar. Diger kisi ve
kurumlardan gordiikleri desteklere karsi yeterlilik goriisleri degiskenlik
gostermektedir. Engelli ¢cocuga sahip ailelere en fazla destegin 6zel egitim
ve rehabilitasyon merkezlerinden gelmesi de tartisilmasi gereken bagka bir
bulgu olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezleri
MEB®e bagli olarak faaliyet gosteren 6zel tesebbiislerce kurulmus destek egitim
merkezleridir. Bu merkezlerle ilgili bircok farkli inang¢ ve olumsuz tutum
bulunmaktadir. Genel olarak bu merkezlerin engelli bireyler {izerinden para
kazandig1 ve egitsel agidan yetersiz oldugu diisiiniilmektedir. Ancak arastirma
bulgularina goére engelli cocuga sahip ebeveynlerin bu merkezlerden gesitli
konularda destek almasi ve bunu ¢ok yeterli gormesi iizerinde diistiniilmesi ve
tartisilmasi gereken en ilging bulgulardan biridir.

Aragtirma sonuglarina gore devletin engellilere yonelik sundugu
hizmetlerden ebeveynlerin %72,2 diizeyinde “memnun” ve “kismen memnun”
olduklar1 goriilmektedir. Bu kapsamda son yirmi yilda engellilerle ilgili yapilan
yasal diizenlemelerin 6nemli etkileri oldugu sdylenebilir (Citil, 2017). Ornegin
2005 yilinda yiirtrlige giren 5378 Sayili Engelliler Kanunu'nun kamusal
duyarlilig: arttirdigr ve engelli bireylerin yasam standartlarini gelistirdigi
goriilmektedir (Citil, 2012). Ozellikle belli bir engel derecesinin tizerinde
olan ve belli bir gelirin altinda bulunanlara verilen “Evde Bakim Ucreti”, ya
da “Engelli Maag1” gibi maddi desteklerin artmasi, ¢evresel diizenlemelerin
yayginlagsmasi gibi bircok diizenlemenin engelli ocuga sahip aileler agisindan
begenildigi goriilmektedir. Bu kapsamda boyle maddi desteklerin engelli
gocugu olan ebeveynlerce iyi karsilandig1 anlagilmaktadir.
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Arastirma sonucunda denilebilir ki engelli bir gocuga sahip olmak ailelerin
yapisiny, isleyisini, toplumsal iliskilerini ve egitsel siireclerini etkilemektedir.
Ancak engelli ¢ocuga sahip ailelerin bu 6zellikleri benzer sosyo-ekonomik
ve kiilttirel tabakadaki ailelerden ¢ok da farkli bir goriinim tasgimamaktadir.
Bu aileler ile ilgili bir¢ok yanlis bilgi ve yargiya sahip olundugu ve bunlarin
bazilarinin yanlighg: bu arastirmayla da ispatlanmis goriilmektedir.
Aragtirmanin genelinde elde edilen bulgular gostermektedir ki, engellilik
sadece bir sebep degil ayn1 zamanda da bir sonugtur.

Arastirma kapsaminda elde edilen bulgular kapsaminda kamu ve sivil
toplum kuruluglarindaki uygulamacilar ve alandaki aragtirmacilar icin bazi
oneriler agagida sunulmaktadir.

e Ailelere ticretsiz danigmanlik ve egitim sunacak (cocuklar1 orgiin egitim
ortamindayken ya da ozel egitim merkezindeyken), psikolojik destek
saglayacak tedbirler alinabilir. Ayrica dogrudan evlere danismanlik hizmeti
gotiirtilebilir.

e Arastirma sonuclarina gore tibbi tanilama ve hastane siireclerinde aileler
cesitli sorunlar yasamaktadirlar. Bu nedenle hastanelerde engellilik durumu
netlesen ¢cocuklarin ebeveynlerine bu durumun tecriibeli bir alan uzmani
tarafindan psikoljik ve tibbi destek esliginde sdylenmesi gerekmektedir.
Ayrica Tip Fakiiltelerinde engellilik, iletisim ve psikoloji gibi konularda
iceriklerin giiclendirilmesi yararli olabilir. Boylece ailelere gercek¢i ama
duygular1 dikkate alan bir iislupla yaklasilabilir, dogru yonlendirmeler
yapilabilir, takip ve destek saglanabilir.

e Ailelerin gesitli is ve gereksinimlerini karsilamak i¢in ¢ocuklarini kisa
stireli emanet edebilecekleri profesyonel mekanlar olusturulabilir. Bir de
ailelerin tatil ya da daha farkli gereksinimleri i¢in ¢ocuklarin1 daha uzun
stire birakabilecekleri yerlere ihtiyaclar1 bulunmaktadir. Bu kapsamda
bu merkezler hem kisa siireli hem de uzun siireli hizmet verecek sekilde
diizenlenebilir.

e Hem uygulayicilarin hem de arastirmacilarin ailelerin STK iiyeligini
arttirict Onlemler almalar1 ya da bu durumu arastirmalari faydali olabilir.
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Anneler ve hekimler disinda baba, komsular ya da akrabalarin ¢ocuklarin
durumunu fark etme konusunda yeterli olmadiklar1 goriilmektedir. Bu
nedenle engellilik konusunda toplumsal farkindaligin arttirilmasinda fayda
bulunmaktadir.

Ebeveynlerin kitap okuma aligkanliklarinin da ¢ok diisiik diizeyde oldugu
goriilmektedir. Bunun bireysel aligkanliklarla ilgisi olabilecegi gibi kitap
ve benzeri materyallere nasil ulasacaklarini bilme ya da bu materyalleri
elde etme konusunda yeterince maddi kaynaga sahip olamamalar1 olabilir.
Bu kapsamda arastirmacilarca ailelerin bazi aligkanliklar1 konusunda daha
derinlemesine ¢aligmalar yapilabilir. Ayrica kamu kurumlarinca aileler i¢in
pratik eserler bastirilip bunlarin ticretsiz dagitilmasi saglanabilir.

Genel olarak bakildiginda engelli cocuga sahip ebeveynlerin yariya
yakini hi¢ internet kullanmamaktadir. Her giin internet kullanan ebeveyn
sayist da olduk¢a sinirlidir. Bu kapsamda engelli ailelere yonelik web
tabanli projeler konusunda bir daha diistinmek gerekmektedir. Bu nedenle
ailelerin internet kullanma aliskanliklari, sosyal medya kullanim durumlari
daha derinlemesine arastirilabilir. Bu nedenle aileleri bilgilendirici ve
destekleyici web siteleri kurmanin yani sira ailelerin internet kullanimi
imkanlarinin arttirilmast  ve internet kullanarak arastirma yapma
becerilerinin gelistirecek calismalar yapilmasinda yarar bulunmaktadir.

Engellilerle ilgili aileleri bilgilendirici ve giiclendirici caligmalarin
televizyon lizerinden yapilmasi ve duyurulmasi énemlidir.

Arastirma sonuglarina gore zihinsel engelli bireylerin 6nemli bir béliimiiniin
orgiin egitime devam etmedigi anlasiimaktadir. Ozel egitim alanindaki
ve Tiirkiye’deki tiim gelismelere ragmen yukarida ele alinan nedenlerle
cocuklarin Orglin egitime devam etmemesi ¢ok da kabul edilebilir
goriinmemektedir. Bu durum daha ayrintili bir sekilde arastirilabilir. Orgiin
egitime devam etmeyen engelli 6grencilerle ilgili gerekli diizenlemelerin
yapilmasi gerekmektedir. Engel derecesi agir da olsa 0zel egitim ve
rehabilitasyon merkezine gidebilen 6grencilerin resmi egitim kurumlarina
da gitmesi saglanabilir.
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e Arastirma kapsaminda katilimcilar arasinda {ist diizey sosyo-ekonomik
seviyeden kimseye anket uygulanamamistir. Bu nedenle bu seviyede
engelli cocugu olan aileler bulunabilir ve bu ailelerin yasadiklari siiregler
de arastirilabilir.

e Arastirma diger yetersizlik tiirlerini de kapsayacak sekilde genisletilebilir
ve bunlar arasindaki farklara bakilabilir.

e BuarastirmayalnizcaAnkarailiorneginde ve 342 aileyle gerceklestirilmistir.
Bu kapsamda daha genis bir 6rneklemle Tiirkiye evrenini temsil edecek
sekilde yeni arastirmalar yapilabilir.
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