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YAYIMLAMA VE FiKRi MULKIYET HAKLARI BEYANI

Enstitl tarafindan onaylanan lisansiistii tezimin tamamin1 veya herhangi bir kismini, basili (kagit) ve
elektronik formatta arsivleme ve asagida verilen kosullarla kullanima a¢ma iznini Hacettepe
Universitesine verdigimi bildiririm. Bu izinle Universiteye verilen kullanim haklar1 disindaki tiim fikri
miilkiyet haklarim bende kalacak, tezimin tamaminin ya da bir bolimiiniin gelecekteki caligmalarda

(makale, kitap, lisans ve patent vb.) kullanim haklar1 bana ait olacaktir.

Tezin kendi orijinal ¢alismam oldugunu, baskalarinin haklarmi ihlal etmedigimi ve tezimin tek yetkili
sahibi oldugumu beyan ve taahhiit ederim. Tezimde yer alan telif hakki bulunan ve sahiplerinden yazili
izin alinarak kullanilmasi zorunlu metinleri yazili izin alinarak kullandigimi ve istenildiginde suretlerini

Universiteye teslim etmeyi taahhiit ederim.

Yiksekogretim Kurulu tarafindan yayimlanan “Lisansiistii Tezlerin Elektronik Ortamda Toplanmast,
Diizenlenmesi ve Erisime Acilmasina Iligkin Yonerge” kapsaminda tezim asagida belirtilen kosullar

haricince YOK Ulusal Tez Merkezi / H.U. Kiitiiphaneleri Acik Erisim Sisteminde erisime acilir.

o Enstitii / Fakiilte yonetim kurulu karari ile tezimin erisime agilmasi mezuniyet
tarihimden itibaren 2 y1l ertelenmistir.

o Enstitii / Fakiilte yonetim kurulunun gerekgeli karari ile tezimin erisime agilmasi
mezuniyet tarihimden itibaren ..... ay ertelenmistir. ?

o Tezimle ilgili gizlilik karar1 verilmistir. ¢
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Omer KOSEOGLU

Y“Lisansiistii Tezlerin Elektronik Ortamda Toplanmast, Diizenlenmesi ve Erisime A¢ilmasina Iligkin Yonerge”

(1) Madde 6. 1. Lisansiistii tezle ilgili patent basvurusu yapilmast veya patent alma stirecinin devam etmesi durumunda, tez
damismaninin onerisi ve enstitii anabilim dalinin uygun goriisii iizerine enstitii veya fakiilte yonetim kurulu iki y1l siire
ile tezin erigime agilmasinin ertelenmesine karar verebilir.

(2) Madde 6. 2. Yeni teknik, materyal ve metotlarin kullanildigi, heniiz makaleye doniismemis veya patent gibi yontemlerle
korunmamig ve internetten paylasiimasi durumunda 3. sahislara veya kurumlara haksiz kazang imkam olusturabilecek
bilgi ve bulgulari igeren tezler hakkinda tez danismaninin onerisi ve enstitii anabilim dalimin uygun goriisii tizerine
enstitii veya fakiilte yonetim kurulunun gerekceli karari ile alti ayi agmamak iizere tezin erisime agilmasi
engellenebilir.

(3) Madde 7. 1. Ulusal ¢ikarlart veya giivenligi ilgilendiren, emniyet, istihbarat, savunma ve giivenlik, saglik vb. konulara
iliskin lisansiistii tezlerle ilgili gizlilik karar, tezin yapddigi kurum tarafindan verilir *. Kurum ve kuruluglarla yapilan
isbirligi protokolii cergevesinde hazirlanan lisansiistii tezlere iligkin gizlilik karari ise, ilgili kurum ve kurulusun onerisi
ile enstitii veya fakiiltenin uygun goriisii iizerine iiniversite yonetim kurulu tarafindan verilir. Gizlilik karart verilen
tezler Yiiksekogretim Kuruluna bildirilir.

Madde 7.2. Gizlilik karar verilen tezler gizlilik stiresince enstitii veya fakiilte tarafindan gizlilik kurallar: ¢ercevesinde

muhafaza edilir, gizlilik kararimin kaldirilmast halinde Tez Otomasyon Sistemine yiiklenir.



ETiK BEYAN
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kaynaklara bilimsel normlara uygun olarak atifta bulundugumu, tezimin kaynak
gosterilen durumlar disinda 6zgiin oldugunu, Tez Danigmani Prof.Dr. Sema BUZ
danigmanliginda tarafimdan iiretildigini ve Hacettepe Universitesi Sosyal Bilimler

Enstitlisli Tez Yazim Y 6nergesine gore yazildigini beyan ederim.
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OZET

Omer KOSEOGLU, Zihinsel Engelli Bireye Sahip Ailelerin Thtiya¢ Oriintiilerinin incelenmesi,
Doktora Tezi, Ankara, 2024.

Bu arastirmada, zihinsel engelli bireye sahip ailelerin dort farkli yasam dongiisiinde tespit edilen
ihtiyaclarim Max-Neef’in “Ihtiya¢ Teorisi” kapsaminda ele alinmis, bu ailelerin yasantilarin,
karsilastiklar1 giigliiklerle bas etme stratejilerini belirlemis ve bu baglamda sosyal hizmet

acisindan ¢oziim Onerilerini ortaya koymaya ¢alisilmistir.

Nitel desende tasarlanmig olan bu arastirma fenomonolojik yaklagimi temel almistir. Aragtirma
2020 yili Haziran ve Temmuz aylari arasinda amach orneklem yoluyla Tiirkiye genelinde
secilmis 6znelerle online gériismeler yoluyla gerceklestirilmistir. Zihinsel engelli bireyi olan 18
aileden 24 katilimei ile yar yapilandirilmis derinlemesine goriismeler yoluyla veriler toplanmis,

veriler tematik analiz ile ¢6ziimlenmistir.

Veriler kendisi de bir zihinsel engelli gocuga sahip arastirmacinin yasam deneyimleriyle birlikte
nitel analiz kullanilarak ¢dziimlenmis ve arastirmada dort ana tema ortaya ¢ikmustir. Bunlar

dogum ani1 ve bebeklik, cocukluk, egitim ve istihdam olarak ifade edilebilir.

Max-Neef’in “Ihtiya¢ Teorisi” nin varolussal ve deger bilimsel kategorilerine gore dogum am
ve bebeklik donemindeki ihtiyaglar (bilgi ihtiyaci, sok, kabullenme, reddetme ve destek
mekanizmalari) varolus (being) ve anlama ihtiyaci; ¢ocukluk donemi ihtiyaglari (yakin ¢cevre ve
toplumsal destek ile kres ve anaokulu) sahip olma (having) ile koruma ihtiyaci; egitim
doéneminde (6zel egitim, o6rgiin egitim ve RAM) yapma (doing) ve anlama ihtiyaci, son olarak
istthdam asamasinda (yakin c¢evre, toplumsal alan ve kurumsal birimlerde deneyimler)

etkilesim (interacting) ve anlama ihtiyaci olarak tespit edilmistir.

Calismada ihtiyaglar analiz edilmis, zihinsel engelli bireye sahip ailelerin aile yasam dongiisiine
gore tespiti yapilan ihtiyaclarinin karsilanmasi igin sosyal hizmet ekolojik yaklasimi temel
almip ihtiyaglar1 kapsaminda cevresi icinde bireye ve ailesine 6zgli uygulama ve Oneriler

gelistirilmistir.

Anahtar Sozciikler: Aile Yasam Dongiisii, Zihinsel Engelli Bireye Sahip Aile, Destek, Sosyal

Hizmet



ABSTRACT

Omer KOSEOGLU, Examination of the Needs Patterns of Families with Intellectually Disabled
Individuals, Ph.D. Dissertation, Ankara, 2024.

In this study, the needs of families with individuals with intellectual disabilities were examined
within the framework of Max-Neef's "Needs Theory" across four different life cycles. The
research aimed to identify the experiences of these families, determine their coping strategies
with difficulties, and propose solutions from a social work perspective.

Designed with a qualitative approach, this research is based on a phenomenological approach.
The study was conducted between June and July 2020 with purposively selected participants
from across Turkey through online interviews. Data were collected from 24 participants in 18
families with individuals with intellectual disabilities through semi-structured in-depth

interviews and analyzed using thematic analysis.

The data were analyzed using qualitative analysis along with the life experiences of the
researcher, who also has a mentally disabled child, and four main themes emerged in the
research. These can be expressed as the moment of birth and infancy, childhood, education and

employment.

According to Max-Neef's "Needs Theory" and its existential and value categories, needs during
the birth and infancy period (informational needs, shock, acceptance, rejection, and support
mechanisms) were identified as being and understanding needs. Childhood needs (proximity of
environment and social support, as well as kindergarten and preschool) were related to having
and protection needs. Educational needs during the schooling period (special education, formal
education, and Guidance Research Center) were associated with doing and understanding needs.
Lastly, needs during the employment stage (experiences in the immediate environment, social

sphere, and institutional units) were identified as interacting and understanding needs.

The study analyzed these needs and, based on the ecological approach of social work, developed
specific practices and recommendations within the individual's and family's environment to
meet the identified needs of families with individuals with intellectual disabilities throughout

the family life cycle.

Key Words: Family Life Cycle, Families with Intellectually Disabled Individuals, Social
Work, and Support
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TESEKKUR

Doktora egitiminin son agsamasi olan bu tez ¢aligmami yogun emek ve ¢aba harcayarak
tamamladim. Bununla birlikte bu siirecte yanimda olan, destek sunan ve katki yapan

cok fazla insan oldu.

Oncelikle bana giivenerek igini acan, yasam deneyimlerini aktaran ve bu ¢alismanin
ortaya c¢ikmasint saglayan katilimcilara ¢ok tesekkiir ederim. Bundan otiirii bu
calismanin onlara yonelik politika ve hizmetlerin olusturulmasi i¢in yararli olmasini

tiim samimiyetimle diliyorum.

Tez siirecimin tamaminda yanimda olan, bu siirecin her asamasinda bilgi ve deneyimini
comertce benimle paylasip yol gosteren, iiretkenligi ve akademik basarisini hep 6rnek

alacagim danisman hocam Prof. Dr. Sema BUZ’a siikranlarimi sunarim.

Tezimin basindan sonuna kadar degerli fikirlerini paylasan, calismay1 zenginlestiren
komite {iyelerim Dog. Dr. Aslihan AYKARA ve Dog. Dr. Melahat DEMIRBILEK
yardimlar1 ve katkilar1 igin tesekkiir ederim. Tez g¢alismamin isim babasi Prof. Dr.
Vedat ISIKHAN’a, 6nceki TiK iiyesi Prof. Dr. Cengiz OZBESLER’e tez savunma
smnavimda yer alarak c¢aligmami degerlendiren, Onerileri ve degerlendirmeleri ile
calisgmami1 zenginlestiren Prof. Dr. Kasim KARATAS’a ve Do¢. Dr. Seda ATTEPE
OZDEN’e tesekkiir ederim.

Her zaman yanimda olan, sikintimi paylasan ve destegini esirgemeyen sevgili esim
Ayse Koseoglu'na, Oglum Gérkem KOSEOGLU, kizim Ecrin KOSEOGLU ve kendisi
de Down sendromlu bir birey olan ve benim bu ¢alismay1 yapmamda ilham kaynagim
olan hayatin anlamimi kendisinden 6grendigim oglum M. Furkan KOSEOGLU’na

anneme, babama ve arkadaslarima tesekkiir ederim.

Doktoraya baslamada ilham kaynagim camim oglum M.Furkan KOSEOGLU’na bu

caligma armagan olsun.

Ocak, 2024 Omer KOSEOGLU



GIRIS

Insan dogumundan bu diinyadan ayrildigi zamana kadar bireysel ve toplumsal olarak
eksik ve ihtiyaglar igerisinde yasayan bir varliktir. Bu ihtiyaglarini karsilayabilmek i¢in
hep bir arayis ve caba icerisinde olmak zorundadir. Bu nedenle insan ve ihtiyag

sozciikleri hep yan yana olmustur.

Sosyal hizmet insanin iyilik halini 6nemseyen ve ihtiyaclarinin karsilanmasi ig¢in
¢oziimler iiretebilen bir disiplindir. Bireyi oldugu gibi kabul eden, ihtiyaglarin1 temel
alan, bireyi gevresi ile birlikte ve bireysel 6zellikleri ile kabul eden yaklagimi nedeni ile

toplumdaki tiim insanlara yonelik ¢aligmalar yiiriiten bir disiplindir.

Engellilik toplumun g¢ogunlugunu ilgilendiren bir olgu ve sosyal hizmetin Onemli
calisma alanlarindan biridir. Engellilik insanhik tarihi kadar eski bir gercgekliktir.
Engelliler dezavantajli konumlari itibari ile toplum genelinden farklilasan ihtiyaglar ile

yasam seriivenlerini farkli sekillerde siirdiirmektedir.

Tirkiye’de Engelli ve Yashh Hizmetler Midirligii (EYHM) 2022 yili Eylil ay
verilerine gore engelli niifusun toplam niifus igerisindeki oran1 %12,29°dir. Engelli
gruplart iginde zihinsel engellilerin oraninin ise %17,7 (385.313 kisi) orani ile ikinci

sirada yer aldig belirtilmistir.

Bir gerceklik olarak engellilik ve bunun 6zelinde zihinsel engellilik makro planda
toplumun genelini etkiledigi gibi mikro planda ise zihinsel engelli bireyin ailesini
dogrudan etkilemektedir. Zihinsel engelli bireyin aileye katilmasi ile birlikte ailenin tiim
yasam dinamikleri degismekte ve ihtiyaclar1 toplumdaki diger ailelerden

farklilasmaktadir.

Ihtiyag, bireylerin veya toplumlarin yasamlarini siirdiirebilmek, gelisebilmek ve mutlu
olabilmek i¢cin duyduklari temel gereksinimleri ifade eder. ihtiyaglar genellikle fiziksel,
duygusal, sosyal ve ekonomik olmak iizere gesitli kategorilere ayrilabilir. Thtiyaglar,

kisiden kisiye ve toplumdan topluma farklilik gosterebilir.



Sosyal hizmet bireyi ve ihtiyaglarin1 degerlendirirken ekolojik sistem yaklasimi ile
cevresi igerisinde birey kavramini dikkate alir. Thtiyag kavramini sosyal adalet ve insan
haklar1 perspektifinden degerlendirmeye alan Max-Neef, (1991) gelistirdigi temel
ihtiyaclar modeli ile ihtiyaglar1 anlamaya yonelik sosyal hizmet kuramina benzer bir
yaklagim sunar. Bu yaklasimda Max-Neef (1991), insan ihtiyaglarini hiyerarsik bir yap1
yerine, bir dizi temel ihtiya¢ kategorisi olarak ele alir. Ihtiyaglari temel kategorilere
indirger ve bu kategoriler ile insanin ihtiyaclarini daha biitiinliikk¢li bir bakis acisiyla
degerlendirmeyi amaclar. Max-Neef'in (1991) tanimladig1 temel ihtiyac¢ kategorilerini

varolussal ve deger bilimsel kategoriler olarak siniflandirmistir.

Varolussal Kategoriler; 1) Varlik Ihtiyaclar1 (Being): Fiziksel varolusa iliskin ihtiyaclar,
yiyecek, icecek, barinma gibi temel gereksinimler. 2) Aidiyet Ihtiyac1 (Having):
Toplumsal iligkilere ve aidiyet duygusuna yonelik ihtiyaglar, sevgi, arkadaslik, aile
baglar1 gibi. 3) Yapma Ihtiyaci (Doing): Faaliyetlere ve iiretkenlige yonelik ihtiyaclar,
is, egitim, yaraticiik gibi. 4) Etkilesimde Bulunma Ihtiyaci (Interacting): Diger

insanlarla etkilesime ve sosyal baglantilara yonelik ihtiyag¢lardir.

Deger Bilimsel Kategoriler; 1) Yasami Siirdiirebilme (Subsistence): Zihinsel ve fiziksel
saglik, espri anlayisi, denge, uyum, yiyecek, is, barinak, beslenme, calisma, dinlenme,
iretme, fiziksel/yasanan cevre ve sosyal alan. 2) Koruma (Protection): Bakim,
dayanisma, ozerklik, denge, sosyal haklar ve sosyal giivence, aile, is, saglik sistemleri,
1s birligi, planlama, iyilestirme, dikkat etme, ilgilenme, yardim etme, sosyal cevre,
yasam alan1 ve konut. 3) Duygulanim (Affection): Kendine saygi, dayanisma, hosgorii,
comertlik, duygusallik, kararlilik, tutku, espri anlayisi, duyarlilik, aile, arkadaslik,
ortaklik, dogayla iliski, ask, paylasim, deger vermek, deger verilmek, ilgi, sevmek,
sevilmek, ortak alan, ev, 6zel alan, mahremiyet, samimiyet. 4) Anlama (Understanding):
Elestirel biling, merak, yeni fikirlere agik olma, disiplin, sasirma, sezgi, mantikli olma,
Ogretmenler, okur-yazarlik, egitim politikasi, yontem, iletisim politikasi, arastirma,
inceleme, analiz etme, caligma, egitim alma, meditasyon, deneyimleme, okullar,
bilgilendirici etkilesim mekanizmalari, liniversiteler, akademik gruplar ve aile. 5)
Katilim (Participation): Kararlilik, uyum saglama, yeni fikirlere agik olma, isteklilik,
saygt, espri anlayisi, adanmighik, sorumluluklar, haklar, gorevler, ayricaliklar, is,

etkilesim, paylasma, ortak c¢alisma, ayni fikirde veya karsit fikirde olma, oneri sunma,



diisiincelerini ifade etme, iiyelige kabul edilme, partiler, sivil toplum orgiitleri, kamu
orgiitlenmeleri, topluluklar, birlikler ve aile. 6) Bos zaman (Leisure/Idleness): Yeni
fikirlere agik olma, merak, hayal etme, duyarlilik, espri anlayisi, atilganlik, huzur
goriiniis, oyunlar, lakaplar, i¢ huzur, unvan, partiler, hayal kurma, dalginlik, eski giinleri
hatirlama, huzur, oyun oynama, eglenme, diisinceye dalma, manzara, bos zaman, ortak
ve Ozel alan, yakinlik kurulacak alan, igerisinde yasanan c¢evre. 7) Yaraticilik
(Creativitiy): Kararlilik, tutku, sezgi, mantikli olma, hayal giicii, cesaret, 6zerklik,
yetenek, is, beceri, yontem, insa etmek, calismak, iiretmek, dizayn etmek, yaratmak,
yorumlamak, kesfetmek, calistaylar, gelistirici ve geri besleme veren diizenlemeler,
gecici Ozgiirlik alanlari, kiiltiirel gruplar, sergileme alanlari. 8) Kimlik (Identitiy):
Aidiyet duygusu, kendine giiven, farklilik, tutarlilik, atilganlik, dil, din, semboller,
gelenekler, cinsellik, referans gruplari, degerler, tarihsel bellek, kurallar, ¢aligma,
kendini tanima, kendisiyle alakali karar verme, kendiyle biitiinlesme, yiizlesmek,
bliylimek, kendi fikrini sdylemek, kendini gerceklestirmek, giindelik yasam, sosyal
ritim, olgunlasma asamasi, ait olunan ¢evre. 9) Ozgiirliik (Freedom): Kendine saygi,
ozerklik, kararlhilik, atilganlik, acik fikirlilik, tutku, hosgoriilii olma, asilik, cesaret, esit
haklar, farkli olmak, se¢im yapmak, riskleri yonetmek, kendini ifade etmek, farkindalik,

kurallara uymak, her alanda gegici mekansal esnekliktir.

Bu kategoriler, insan ihtiyaglarin1 daha genis bir perspektiften degerlendirerek ve
bireylerin ve toplumlarin ihtiyaglarin1 anlamayi amaglar. Max-Neef'e (1991) gore,
ihtiyaclar genis bir yelpazede c¢esitlenebilir ve bu cesitlilik, insanlarin farkli kiiltiirlerde

ve yasam kosullarinda farkli sekillerde ihtiyaglarini karsilamalarina olanak tanir.

Bu tez ¢alismasinin temel amaci zihinsel engelli bireye sahip ailelerin yasam dongiisiine
gore degisen ihtiyaglarinin tespit edilmesi ve yasam dongiisiine gore tespiti yapilan
ihtiyaclarin profesyonel engellilik siire¢ miidahale ekibi destegi ile yiiriitiilebilmesi i¢in
engellilik siirecine yeni yaklagimlar 6nermesidir. Arastirma zihinsel engelli bireye sahip
ailelerin yasam dongiisiiniin farkli asamalarindaki degisen ihtiyaglarinin belirlenmesi ve
bu ihtiyaclar1 karsilamada islevsel sosyal hizmet yaklasimini ortaya koymay1

amaclamistir.



Calismada, arastirmaci tarafindan hazirlanan yar1 yapilandirilmis goriisme formu ile
ihtiya¢ kurami agisindan zihinsel engelli bireye sahip ailelerin yasam dongiisiindeki

ihtiyaglar1 belirlenmeye ¢aligilmistir.

Bu ¢ergevede, oncelikle arastirmanin problemi, amaci, énemi, siirliliklari, tanimlari
konularina yer verilmistir. Daha sonra, "Kuramsal Cerceve" boliimiinde konu hakkinda
genel bir cergeve cizmek i¢in Oncelikle engellilik ve tanimlari, engellilige iliskin
modeller ve zihinsel engellilik konularina deginilmis, ardindan zihinsel engelli bireye
sahip ailelerin sorunlari ele alinmis devaminda ise arastirmanin temel yaklagimi olan
ihtiya¢ kuramina ve sosyal destek ile sosyal hizmette engelli refah alan1 konularina

iliskin bilgilere yer verilmistir.

Daha sonra yontem boliimiinde aragtirmanin modeli, veri olusturma araci, aragtirmanin
orneklemi, verilerin toplanmasi, katilimcilar, aragtirmanin gili¢lii yanlari, verilerin
analizi ve etik boyut konularia yer verilmistir. Analiz ve yorum bdliimiinde ise yar1
yapilandiriligmig goriisme formu ile yapilan nitel gériisme sonrasindaki veriler temalara
ayrilarak zihinsel engelli bireye sahip ailelerin aile yasam dongiisiindeki ihtiyaclar1 ve
bu ihtiyaglarin giderilmesindeki eksikler ile bas etme stratejilerini Max-Neef’in
ihtiyaglar kurami ve sosyal hizmetin ekolojik sistem kurami agisindan
degerlendirilmistir. Sonu¢ ve Oneriler bolimiinde ise zihinsel engelli bireye sahip
ailelerin aile yasam dongiisiindeki ihtiyaclarinin giderilebilmesi i¢in sosyal hizmet

oOnerilerine yer verilmistir.



1. BOLUM: GENEL BILGILER

1.1. ARASTIRMANIN PROBLEMI

Tiirkiye’deki zihinsel engelli bireylerin sayis1 genel engelli birey oranina gore oldukca
yiiksek bir seviyededir. Engelli ve Yashh Hizmetler Midurligi 2022 yili Eylil ay1
Engelli ve Yash Istatistik Biilteni verilerine gére; Ulusal Engelli Veri Sisteminde kayitl
ve hayatta olan engelli sayisi; 1.414.643°1 erkek, 1.097.307’si kadin olmak {izere
2.511.950°dir. Agir engeli olan kisi sayis1 775.012°dir. Engelli niifusun toplam niifus
icindeki oraninin %12,29 oldugu ve bu engelli gruplart ig¢inde zihinsel engellilerin
oraninin %17,7 (385.313 kisi) ile ikinci sirada yer aldigi belirtilmistir. Bu durum,
zihinsel engelli birey aileleri ve sosyal gevreleri ile ilgili ¢ok dnemli bir problem alani

olusturmaktadir.

Ailede zihinsel engelli bireyin varlig1 tiim ailenin yasaminda énemli etkiler ve zorunlu
degisimler yaratmaktadir. Tiim aile tiyeleri ve aile iliskileri bu durumdan dogrudan veya
dolayli olarak etkilenmektedir. Aile tyeleri zihinsel engelli bireyin yasamlarina
katilmasi ile birlikte ortaya ¢ikan ihtiyag, sorun ve sorumluluklari ¢ogu zaman birlikte
istlenmek zorundadir. Tiirkiye’de =zihinsel engelli bireylere yonelik destek
hizmetlerinin yetersizligi nedeniyle aileler ihtiyaglar1 karsilamak icin kendileri 6zel
caba gostermek zorunda birakilmislardir. Bu nedenle arastirmanin temel problemi,
zihinsel engelli bireye sahip ailelerin dort farkli yasam dongiistindeki ihtiyaglar: ve bu

ihtiyaclarin1 kendi baslarina karsilamada zorlanmalaridir.

1.2. ARASTIRMANIN AMACI

Zihinsel engelli bireye sahip ailelerin yasam dongiisiine gore ihtiyaclarinin ¢esitlenecegi
ongoriilmektedir. Bu ihtiyaclarinin karsilanmamast durumunda zihinsel engelli birey ve
ailesinde sosyal islevsizlik, depresyon ve aile islevlerinde bozulmalar ortaya
cikmaktadir. Arastirmanin amact zihinsel engelli bireye sahip ailenin yasam
dongiisiiniin farkli asamalarindaki degisen ihtiyaglarinin belirlenmesi ve bu ihtiyaglari

karsilamada islevsel sosyal hizmet yaklagimlarini ortaya koymaktir.

Bu temel amag ¢ergevesinde arastirmanin alt amaglar1 asagidaki sorularla ifade

edilmistir;



e Zihinsel engelli bireye sahip ailelerin dogum an1 ve bebeklik donemi ihtiyaclari
nelerdir?

e Zihinsel engelli bireye sahip ailelerin cocukluk dénemi ihtiyaclari nelerdir?

e Zihinsel engelli bireye sahip ailelerin egitimle ilgili ihtiyaglar1 nelerdir?

e Zihinsel engelli bireye sahip ailelerin istihdamla ilgili ihtiyaglar1 nelerdir?

e Zihinsel engelli bireye sahip ailelerin degisen ihtiyaglarina yonelik sosyal

hizmet yaklagimi nasil olmalidir?

1.3. ARASTIRMANIN ONEMIi

Zihinsel engelli birey ve ailesi, tan1 asamas1 ve dogumdan sonraki asamalara kadar
degisen ve artan sorunlarla tek baslarina miicadele etmeye caligsmaktadir. Birey ve ailesi
her donem farklilasan sorun ve ihtiyaclarini karsilamak zorunda kalmakta ancak ¢ogu
zihinsel engelli birey ve ailesinin bunu basaramadiklar1 gozlemlenmektedir. Bu
arastirma zihinsel engelli bireyler ve ailelerinin ihtiyaclar1 ve ihtiyaglarin1 karsilamada

yasadiklar1 sorunlari giin yiiziine ¢ikaracagi i¢in 6nemlidir.

Sosyal hizmet literatiirii incelendiginde, dogrudan zihinsel engelli bireye sahip ailelerin
thtiya¢ analizine iligkin c¢alismalarin smirli oldugu goriilmektedir. Bu baglamda,
zihinsel engelli bireye sahip ailelerin ihtiyag ve yasantilarini daha iyi anlamak,
yasadiklar1 giicliikleri belirlemek, bas etme stratejilerini ortaya koymak ve sosyal
hizmet bakis acis1 ile incelemenin alandaki 6nemli bir boslugu doldurmay1 amaglamasi
acisindan onemlidir. Arastirmacinin da zihinsel engelli ¢ocugunun olmasi arastirmada
yer alan engelli bireylere sahip ailelerin deneyimlerini anlama ve engelli bireylerin
ailelerinin sesi olmasi agisindan olduk¢a 6nemlidir. Diger bir deyisle arastirmanin nitel
olarak tasarlanmasi ve farkli yasam dongiisiinde zihinsel engelli cocugu olan anneler ve
babalar ile veri olusturma siirecinde derinlemesine goriisme yapilmasi ve katilimcilara
acik uglu sorularin sorulmasi, katilimcilarin yanitlarinin dinlenmesi, gerek duyulursa ek
sorularla daha detayli bilgi edinilmesini saglayan, yontemin kullanilmasi ailelerin
duygularmin arastirmacinin kendi yasantisi ve tecriibesi ile yorumlanarak calismaya

yansitmasi agisindan 6nemlidir.



1.4. ARASTIRMANIN SINIRLILIKLARI

Calismanin veri toplama asamasiin Covid 19 pandemi doénemine denk gelmesi
nedeniyle katilimcilarin yliz yiize goriismeleri istememeleri ¢alismanin smirlilig
olmustur. Bu nedenle katilimcilar ile online goériismeler yapilmis, bu goriismelerde
teknolojik uygulamalar kullanilirken internet kesintileri zaman zaman ¢alisma sartlarini
zorlagtirmigtir. Bu durum veri toplama silirecinde aragtirmaciya bir dezavantaj

olusturmustur.

Bu ¢aligma kapsaminda katilimeilara ulagmak icin herhangi bir kurumdan veri (iletisim
bilgileri, adres vb.) ve destek alinamamasi, katilimeilarin amagh 6rneklemle secilmesi
nedeni ile dogum an1 ve bebeklik agamasindaki ailelerden sadece bulunduklar1 yasam
donemine ait ihtiya¢ Oriintiileri hakkinda bilgi ve deneyimlerini paylasabilmeleri,
ailenin diger asamalarda tecriibelerinin olmamasi ve zihinsel engelli bireylerin
bircogunun egitim ve istthdam asamalarina erisimlerinin kisithh olmasi1 6nemli

sinirliliklar olarak ele alinmaktadir.

Ayrica galismaya katilan 18 aileden 12’sinin ¢ocugunun Down sendromlu olmasi
aragtirmanin smirliklarindan bir digeridir. Cilinkli zihinsel engelli bireylerin zeka
seviyelerindeki farkliliklar bu bireylerin genelinin ¢aligmanin genel hedefi olan dort
asamanin tiimiine erisimlerini ¢cok miimkiin kilmamaktadir. Bir¢ok zihinsel engelli birey
egitim ve istthdam asamasina erisememektedir. Bu asamalara erisebilen zihinsel
bireylerin ¢ogunlugunu Down sendromlular olusturmaktadir. Arastirmacinin ¢cocugunun
da istihdam asamasinda ve Down sendromlu olmasi nedeniyle amagli 6rneklem ile

kendi gevresini kullanmasi da arastirmada sinirlilik olusturmustur.

Son olarak veri toplama asamasinda katilimcilarla yapilan goriismelerde arastirmacinin
da zihinsel engelli oglunun oldugunu katilimci ailelerle paylastifinda katilimcilar ile
arasinda spontan olusan empati ve duygu birlikteligi aragtirmaciy1r zaman zaman g¢ok
zorlamistir. Bu sebeple bazi goriismelerde katilimcilarin dertlesme seanslarina doniisme

riski yaganmis olup ancak gerekli miidahaleler ile ¢aligmanin amacina geri doniilmiistiir.



1.5. ARASTIRMANIN TANIMLARI
Zihinsel Engelli Birey: Hafif, orta seviyede zihinsel engelli birey,
Zihinsel Engelli Birey Ailesi: Aile igerisinde zihinsel engelli birey bulunan ailedir.

Yasam Dongiisii: Zihinsel engelli bireyin yasina bagh olarak i¢inde bulundugu dogum

an1 ve bebeklik, ¢cocukluk, egitim ve isttihdam asamalaridir.
Ozel Egitim: Zihinsel engelli bireylerin bireysel ve grup egitimi aldiklar1 kurumlar.
Orgiin Egitim: M.E. B bagli ilkogretim ve orta dgretim kurumlarinda verilen egitim.

Rehberlik ve Arastirma Merkezi: Zihinsel engelli bireylerin egitsel degerlendirme,

tanilama ve yonlendirilmesini yapan kurumlar.

Kaynastirma Egitimi: Orgiin egitim kurumlarinda engelli bireyler ile akranlarinin ayni

ortamda egitim almast.

Ihtiyag¢ Kurami: Max-Neef’in “Insani Ihtiyaclar ve Giderilmesi Matrisi”ni tanimlar.



2. BOLUM: KURAMSAL CERCEVE

Calismanin ilk boliimiinde, oncelikle arastirmada temel olusturulabilmesi amaciyla
engelliligin tanim1 ve modelleri ile zihinsel engelliligin, nedenleri, siiflandirilmasi ve
karsilasilan sorunlar ele alinmistir. Daha sonra zihinsel engelli bireye sahip ailelerin

sorunlar1 ve ailelerin ihtiyaglari detayli olarak incelenmistir.

Ihtiyag analizi kuramlar1 kapsaminda ise Maslow’un Ihtiyaclar Hiyerarsisi Modeli, Peet
ve Bossel’in Etik Sistem Modeli ve Max-Neef’in Insani Ihtiyaglar ve Giderilmesi
Matrisi (1991) agisindan konu ele alinmistir. Boliimiin sonunda engelli bireyler
acisindan sosyal destek ve sosyal hizmet tanimlamalari, islev ve tiirleri agiklanarak
zihinsel engelli birey aileleri baglaminda sosyal destek ve sosyal hizmet uygulamalari

ile sosyal refah alanina iliskin bilgiler verilmistir.

2.1. ENGELLILIiK

2.1.1. Engelli Tamimi ve Haklan

Engel, TDK’ya gore “bir seyin gergeklesmesini 6nleyen sebep, mani, mahzur, miiskdil,
piiriiz, mania, handikap” olarak agiklanmaktadir (TDK, 2018). Engelli ise bireyde
mevcut yetersizliklerden dolayi cinsiyet, yas ve sosyo-kiiltiirel faktorler agisindan sahip
olmas1 gereken rolleri gergeklestiremeyen kisi olarak ifade edilmektedir (Cavkaytar ve
Diken, 2007). Engellilik ile ilgili ulusal ve uluslararast mevzuatta benzer tanimlar

yapilmustir. Tiirkiye’de engellilere yonelik 5378 sayili kanuna gore engelli;

“Dogustan veya sonradan herhangi bir nedenle bedensel, zihinsel, ruhsal, duyusal
ve sosyal yeteneklerini ¢esitli derecelerde kaybetmesi nedeniyle toplumsal yasama
uyum saglama ve giinliik gereksinimlerini karsilama giigliikleri olan ve korunma,
bakim, rehabilitasyon, damigmanlik ve destek hizmetlerine ihtiyag duyan kisi”

(5378 Sayili Kanun) seklinde tanimlanmaktadir.
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BM’ye gore ise engellilik; bireyin sosyal veya bireysel yasantisinda kendi kendine
yapabilmesi gereken isleri, ruhsal ya da bedensel becerilerindeki kalitimsal veya
sonradan meydana gelmis herhangi bir noksanliktan 6tiirli gerceklestirememesi olarak

aciklanmaktadir (Koca, 2010).

BM, Uluslararas1 Calisma Orgiitii (UCO) ve Diinya Saglik Orgiitii (DSO) tarafindan
engellilige iliskin yapilan tanimlamalarda farkli bakis agilar1 oldugu goriilmektedir.
DSO engellilik hakkindaki tamimlarinda hastaliklardan kaynakli ve konuya saglik
yoniinden bakan bir tanimlama yapmistir. DSO’ye goére yapilan siniflandirma ve

tanimlamalar asagida verilmistir:

-Noksanlik (Impairment): Anatomik, psikolojik ya da fiziksel yap1 ve
fonksiyonlardaki dengesizlik ya da eksiklik durumu,

-Oziirliiliik (Disability): Bir noksanlik sonucunda olusan ve diger bir insana gére bir
is1 yapabilme becerisinin kisitlanmasi veya kaybolmasi durumu,

-Maluliyet (Handicap): Bir noksanlik ya da 6ziirliiliik sonucu, bir kiside olusan ve o
kisinin cinsiyet, yas ve sosyo-kiiltirel durumu agisindan olagan sayilan
faaliyetlerde bulunma becerisini sinirlayan ve 6nleyen dezavantajli durumu ifade
etmektedir (World Health Organization, 1980).

Engelli kavraminin; sakatlik, handikap, zihinsel, duygusal, fiziksel ve psikiyatrik
acilardan kisinin toplumda dezavantajli konuma diismesi olarak tanimlanabildigi

goriilmektedir (Barnet, 1980).

Literatiirde mevcut tanimlamalar dikkate alinarak bu tez ¢alismasinda, engelli birey;
sahip oldugu zihinsel, ruhsal ya da fiziksel baz1 farkliliklar sebebiyle yapabilecekleri
sosyal islevleri toplumdaki diger bireyler gibi yerine getiremeyen, s6z konusu islevleri
yerine getirebilmek i¢in bazi destek hizmetlere gereksinim duyan ve bu destekler

sayesinde toplum ile biitliinlesebilen bireyler seklinde tanimlanmistir.

BM Engellilerin Haklarmna Iliskin Sézlesme (EHIS) engelli bireylerin egitim hakkini
detayli olarak aciklamaktadir. Buna gore ayrimcilik yapilmadan “esitlik” ilkesi temel
almarak, engelli bireyin kisilik, yaraticilik, yetenek, fiziksel ve zihinsel beceri

potansiyelinin en iist seviyeye gelistirilebilmesi kapsaminda, gerekli 6zel tedbirlerin
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almarak hayat boyu Ogrenimin saglanacagi biitiinlestirici bir yapiya sahip egitim
hakkinin verilmesi esas alinmalidir. Bu hakkin gelistirilmesi ve korunmasi i¢in BM
asagidaki hedeflere ulasiimasi gerektigini ifade etmektedir (ASPB, BM EHIS
Kapsaminda Engelli Haklar1 Ulusal Gostergeleri, 2016):

-Engelli bireylere yonelik egitim biitiinlestirici olmalidir.

-Ozel egitim, ayristirilmis bir egitim ortami yerine akranlariyla aymi ortami
kullanacag: biitiinlestirici bir ortamda verilmelidir.

-Egitimde engellilige dayanan bir ayrimcilik yapilmamalidir.

-Egitim siirecinde hicbir evrede engellilikten kaynakli kisitlama veya engellemeye
gidilmemelidir.

-Hayat boyunca egitim hakki saglanmalidir.

-Engelli bireyin ayrimcilifa maruz kalmadan ve diger bireyler ile esit kosullarda
mesleki, Orgiin, erigkin egitimlerine hayat boyu erisimi saglanmalidir. Bu
konuda bireyin ihtiyaglar1 i¢cin makul diizenlemeler yapilmalidir.

-Thtiya¢ duyulan 6zel tedbirler alinmalidir.

-llk-orta 6grenimden zorunlu ve parasiz sekilde diger bireyler ile esit
faydalanabilmelidir.

-Engellilerin egitimleri hakkinda alinan kararlara iligkin bireyin kendisi ve ailesi
bilgilendirilmeli ve onayr alinmalidir.

-Egitim hakki konusunda toplumsal bilinglendirme ve farkindalik c¢aligmalari
yapilmalidir.

-Egitim kurumlarina erisilebilirlik ve glivenlik saglanmalidir.

-Egitim hakkina iligkin sivil katilim dahilinde bagimsiz denetim/izleme

mekanizmalar1 olusturulmalidir.

2.1.2. Engellilige Tliskin Modeller

Tarih boyunca engellilik kavraminin her ¢agda kendi kosullar1 acgisindan o ¢agin
gerekliliklerine gore farkli yaklagimlarla ele alindigir goriilmekte ve bu yaklasimlar
zaman igerisinde insanlarin engellilik konusunda farkli goriislere sahip oldugunu

gostermektedir. Bu baglamda, aragtirmaya temel teskil etmesi agisindan s6z konusu
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modellerin agiklanmasinin fayda saglayacagi degerlendirilmistir. Bu modellerden en

fazla lizerinde durulanlar asagida siralanmistir:

-Ahlaki model,
-Medikal model,

-Sosyal model.

Ahlaki modelde engelliligin, ahlaki ¢okiintiiler sebebiyle olustugu ve insanin
icerisindeki “ahlaksizlik” ve “seytan” unsurlarinin disa vurmasiyla ortaya ¢iktigi ifade
edilmektedir (Sachs, 2003). Bu modelde engellilerin bedenlerini kétii ruhlar ve seytanin
ele  gecirdigine  inanilmakta, engelliler =~ damgalanarak  suglanmakta  ve

cezalandirilmaktadir (Arikan, 2001).

Ahlaki modelden sonra daha bilimsel olan medikal model ortaya ¢ikmistir. Medikal
modelde, engelli bireylere hasta teshisi konularak birey tedaviye calisiimaktadir. Bu

modelde, engelli bireyin yasadig1 sorunlarin sebebi bireyin kendisinde aranmaktadir.

Sosyal modelin ise medikal modele kars1 olusan bir tepki sonucu dogdugu goriilmekte
ve engelli bireylerin sorunlarinin kaynagi topluma dayandirilmaktadir. Sosyal model,
engellerin toplum tarafindan bireyin Oniine ¢ikarildigini savunmakta ve toplumun
engelleri kaldirmasindan sonra engelli bireyin diger insanlarla esit sartlara
kavusabilecegini one siirmektedir (Shakespeare ve Watson, 2001; Mackelprang ve
Salsgiver, 2009; Gabel ve Peters, 2004). Unal (2011, s. 25) yaptigi calismada sosyal
modele iligkin tanimlamasinda, “engelliligin fiziksel ya da bedensel bir sakatlik
olmadigint” belirtmekte ve “bu durumu toplumun meydana ¢ikardigir engellenmislik”

seklinde ifade etmektedir.

“Sosyal model yaklasiminda, medikal modelde hakim olan engelli bireyin
tyilestirilmeye ihtiya¢ duyan bir hasta oldugu diisiincesinin aksine, bu bireylerin
farkli ihtiyaglara yol acan farkliliklara sahip oldugu diisiincesi vardir. Medikal
modelde engelli bireye iliskin gii¢siizliik fikrinin yerine sosyal modelde giiclenme

fikri egemendir” (Mackelprang ve Salsgiver, 1999, s. 43).

Bu modelde bireye saygi esastir ve birey degistirilmeye calisilmamaktadir. Bu model,

engellilerin engelli olmasini i¢inde yasadigi ¢evre kosullar1 ve toplumun tutumlariyla
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iligkili olarak ele almaktadir. Sosyal modelde engelli bireyin toplum ile uyumlu
yasayabilmesi ve bu dogrultuda toplumda gerekli kosullarin olusturulmasi gerektigi
vurgulanmaktadir. Kisacast bu model temelde toplumun engelliye uyumuna

odaklanmaktadir.

Engellilige iliskin modeller incelendiginde giinlimiizde engelliligin tiim toplumu
ilgilendiren sosyal bir sorun oldugu dikkate alinarak sosyal modele ihtiya¢c oldugu
goriilmektedir. Bu kapsamda bu tez calismasinda; engellilerin sosyal islevlerine destek
saglanmasi, engellileri sosyal bir varlik olarak goérerek toplum igerisinde saglikli ve
uyumlu bir yasam siirdiirebilmelerine imkan taninmasi, sosyal hizmetler agisindan

uygun ortami sunulmasi ve diger 6zelliklerden dolay1 sosyal model temel alinmaktadir.

2.1.3. Engellilik Tiirleri ve Zihinsel Engelli Bireyler

Engellilik  bireyin, kendine 0zgii engelinin bulunmasi, mevcut engellerinin
tanimlanmasi, gereksinimlerinin belirlenmesi, engeline yonelik olarak egitiminin
planlanmast  ve icra edilmesi maksadiyla ortak  Ozellikleri  agisindan

siniflandirilmaktadir.

Engelli bireyler Milli Egitim Bakanligi (MEB) Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeligine
gore asagidaki sekilde simiflandirilmistir (MEB Ozel Egitim Hizmetleri Y&netmeligi,
2018):

-Zihinsel 6grenme yetersizligine sahip bireyler,

-Isitme yetersizligine sahip bireyler,

-Otistik 6zellik gosteren bireyler,

-Gorme yetersizligine sahip bireyler,

-Ortopedik yetersizlige sahip bireyler

-Dil ve konusma konusunda giicliik ¢eken bireyler,

-Ozel dgrenme giicliigii ceken bireyler,

-Davranigsal, duygusal ve sosyal uyum giicliigii ¢eken bireyler,

-Hiperaktivite bozuklugu ve dikkat eksikligi gésteren bireylerdir.
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Oziirliiler Idaresi Baskanliginca yapilan 2002 Tiirkiye Oziirliiler arastirmasinda engel

tiirleri 3 grup altinda ele alinmistir. Bunlar:

-Fiziksel engelliler (isitme, gérme, konugma ve bedensel engelliler),
-Zihinsel ve duyusal engelliler,
-Siiregen hastaliklardir (Ogultiirk, 2012).

2011 yilinda Basbakanlik Oziirliiler idaresi Baskanlhig1, 633 sayili KHK ile kapatilarak
Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlig1 (ASPB) altinda Engelli ve Yash Hizmetleri Genel

Miidiirliigii olarak hizmet vermeye baslamistir.

Engelliligin tanim1 ve siniflandirilmasi diinya genelinde degisim gostermekte ve buna
bagli olarak Tirkiye’de engelli profillerine yonelik veri toplama kriterlerinin
degistirildigi gortilmektedir. Bu kapsamda engellilik ile ilgili sorular, bu konuda BM
blinyesinde faaliyet gosteren ve arastirmalara yonelik soru setleri olusturan
“Washington Grup” tavsiyeleri dogrultusunda ASPB Engelli ve Yash Hizmetleri Genel
Miidiirliigiince hazirlanmistir. Ayrica bu soru seti DSO’niin gelistirdigi Islevsellik,
Engellilik ve Sagligin Uluslararas1 Siiflandirilmasina (ICF) da uyumlu olacak bi¢cimde

gelistirilmistir.

Tablo 1. Engelli ve Yash Istatistik Biilteni (AISPB, Ekim 2022)

Engel Grubu Kisi Sayisi Orani (%)
Gorme 215.076 9,53
Isitme 179.867 7,97
Dil ve Konusma 33.686 1,49
Ortopedik 311.131 13,78
Zihinsel 385.313 17,07
Ruhsal ve Duygusal 170.927 7,57
Stiregen Hastalik 917.259 40,63
Diger 44,248 1,96

Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi tarafindan 2022 yili Ekim ayinda yayimlanan
veriler Tablo-1’de oldugu gibidir. Buna gore engellilik tiirleri bakimindan ele
alindiginda engellilerin yiizde 17,7’sinin zihinsel, ylizde 13,78’inin ortopedik, yiizde
9,53’iinlin gérme, yiizde 7,97 unun isitme, yiizde 7,57 unun ruhsal ve duygusal, yiizde
18’inin ise birden fazla engelinin oldugu goriilmektedir (Aile ve Sosyal Politikalar

Bakanlig1 Engelli ve Yash Bireylere Iliskin Istatistik Biilteni, 2022).
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2022 Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlig1 Engelli ve Yash Bireylere Iliskin Istatistik
Biiltenine gore bu veriler Engelli Saglik Kurulu Raporu almak i¢in yetkili hastanelere
basvurmamis ve hizmet almak i¢in devletle temasa ge¢gmemis bireyleri

kapsamamaktadir.

Bu calismada Tirkiye’de %17,07 orani ile engellilik tiirlerinden ikinci sirada olan

zihinsel engellilige odaklanilarak arastirma ytriitilmustiir.

2.2. ZIHINSEL ENGELLILIK

Zihinsel engellilik, hayatin erken donemlerinde kendini gosteren, sosyal etkilesim,
kendine bakim ile zeka ve iletisim gibi konularda uyum davraniglarinda bozukluklara
sebep olan engellilik tiirtidiir (Sachs, 2003). Bu engellilik tiirtine yonelik olarak zamanla
degisen isimlendirmeler kullanilmis, zeka geriligi, geri zekalilik, zihinsel engel, zihinsel
0ziir veya zihin 6zri seklinde ifadeler ile tanimlanmistir (Ersoy, 2000). Farkli kiiltiirlere
gore bu tanimlamalarda degisiklikler olabilmektedir (Eker ve Arkar, 1997). Calismanin
bu bdliimiinde zihinsel engellilige yonelik tanimlar aciklanarak zihinsel engelliligin

nedenleri, siniflandirilmasi, gériilme siklig1 ve karsilagilan sorunlar ele alinmustir.

2.2.1. Zihinsel Engelli Tanim

Zeka kavrami, genetik, ¢evresel ve toplumsal bilesenlere sahip, yeni, karmagik durumlar
kargisinda bireyin gegmisten Ogrendiklerinin animsanmasi, yapici bir bigimde
biitlinlestirme yaparak yeni cagrisimlari {iiretebilmesi, bilgi kazaniminda ve sorun
coziimiinde kavramsal diisiinebilmesi vb. gibi 6zellikleri i¢eren bir varliktir (Sparrow ve

Davis, 2000; akt. Kilig, 2007).

Zeka geriligi ile ilgili yapilan tanimlamalarin ilkinin 17.yy. sonlarinda ingiltere’de
yapildig1 goriilmektedir. O donemde zihinsel yetersizligi bulunan bireyler ile agir
derece zihin bozukluguna sahip bireylerin ilk defa yasal agidan birbirlerinden ayrildigi
goriilmektedir. Miiteakip donemlerde zihinsel yetersizlige iliskin ¢ok fazla tanim
yapilmistir. S6z konusu tanimlardan Tredgold ve Doll’a ait tanimlar bu alanin 6nemli

kilometre taglarindandir (Ataman, 2003).
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Tredgold (1937) tarafindan yapilan tanimda zeka geriligi, zihin gelisiminde meydana
gelen ¢esitli tiirde ve derecedeki eksikliklerin kisiyi, diger insanlarin yonetimi, denetimi
ve yardimlarindan bagimsiz sekilde yasitlarinin oldugu cevreye uyum saglamakta
yetersiz kaldig1 durum olarak ifade edilmistir. Doll (1941)’un yapig1 tanimda ise zeka
geriligi alt1 6l¢iitte yapilmistir. Bu Olgtitler;

-Zihinsel normalalti,

-Bunun neticesinde sosyal yetersizlik,

-Dogustan veya ¢ocukluktan gelen zihinsel gerilik,

-Olgunlagmadaki gerilik,

-Kalitimsal sebepler veya hastaliklar sonucunda yapisal kaynakli olusan zihinsel
gerilik.

-lyilestirilemez, kalic1 bir durumdur (Doll, 1941 akt. Eripek, 2005).

Zeka geriligi ile ilgili farkli amaglara yonelik yapilan bircok tanim zaman i¢inde degisik
tartismalara sebep olmus, tekrar gozden gegirilerek yeni tamimlar yapilmistir. Zeka
geriligi kavraminin farkli disiplinlerde ¢alisan insanlar agisindan ele alinmasi nedeniyle
farkli sekillerde tanimlandigi goriilmektedir. Konuyla ilk olarak doktorlarin ilgilenmesi
zeka geriligi tanimlarimin 6nceleri genellikle biyolojik veya tibbi dlciitlerde yapilmasini
gerektirmistir  (Herward, 2000 akt. Eripek, 2005). Caglar (1979, s. 12)in
tanimlamasinda “zihinsel engelliligin zeka yetersizligi veya azligi anlamma geldigi
varsayllmis ve zekd gelisiminde meydana gelen duraklama, yavaslama veya gerileme
sebebiyle davraniglarinda ve uyumunda yasitlarina gore devamli yetersizlik ve gerilik
gosteren kisiler” seklinde degerlendirilerek bu kisiler “geri zekali” adi altinda

tanimlamistir.

Amerikan Zihinsel Oziirliiler Dernegi (American Association on Mental Deficiency
(AAMD), 2000) tarafindan yapilan tanimda ise zihinsel engelliler; iletisim, sosyal
beceriler, 6z bakim, toplumsal hayata katilim, ev yasami, inisiyatif kullanma,
islevsellik, saglik ve giivenlik, bos zamanin degerlendirilmesi, akademik beceri ve is
konularindan iki veya daha fazlasinda smirliliklar goOsteren, zihinsel islevlerinin
ortalamanin altinda bulundugu kisiler olarak agiklanmistir. Ayrica engellerin 18 yas

Oncesi ortaya ¢iktig1 vurgulanmakta ve bu tanim zihinsel engele yonelik en fazla kabul
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gérmiis tanim olarak 6ne c¢ikmaktadir (Annonymous, 2000; akt. Ahmetoglu, 2004).
Zeka geriligine iliskin son 30 yilda AAMD tarafindan 5 defa tanimlama yapilmis ve en
son 2002 yilinda tavsiye edilen tanimda, “hem zihinsel islevlerde hem de sosyal,
kavramsal ve pratik uyum yeteneklerinde anlamli sinirhiliklarin  goriildiigii  bir
noksanlik” olarak aciklanmaktadir (Meral, 2006, s. 2). Amerikan Entelektiiel ve
Gelisimsel Engeller Dernegi (American Association on Intellectual and Developmental
Disabilities (AAIDD)nin yaptig1 tanima gore zihinsel engellilik; bireyin gilinliik
pratiklerini ve hayat becerilerini etkilen uyumsal davranislarinda ve zihinsel
fonksiyonlarinda 6nemli seviyede problemleri olma durumu seklinde ifade edilmektedir

(Schalock vd., 2010).

Tiirkiye’de ise 2018 yilinda Ozel Egitim Hizmetleri Y&netmeligi’nde yapilan tanimda
zihinsel engelliler; hafif, orta, agir ve ¢ok agir olarak kategorilerine ayrilmis olup
tanimlaria ayr1 ayr1 yer verilmistir. Bu baglamda zihinsel islevler ile kavramsal, sosyal
ve pratik uyum becerilerindeki sinirlilik nedeniyle temel akademik, giinliik yasam ve is
becerilerinin kazanilmasinda 6zel egitim ile destek egitim hizmetine olan ihtiyacina
gore hafif ve orta diizey zihinsel engelli bireyleri, zihinsel islevler ile kavramsal, sosyal,
pratik uyum ve 6z bakim becerilerindeki eksiklikleri nedeniyle yasam boyu siiren,
yogun Ozel egitim ve destek egitim hizmetine ihtiyaci olan bireyleri agir ve ¢ok agir

olarak tanimlanmigtir (MEB Ozel Egitim Hizmetleri Y6netmeligi, 2018).

2.2.2. Zihinsel Engellilikte Karsilasilan Sorunlar

Zihinsel engelli bireyler duygusal ve sosyal alandaki ihtiyaclariin giderilmesinde sahip
oldugu bazi yetersizliklerden kaynakli olumsuzluklar yasamaktadirlar. Diger bir deyisle
bu yetersizlikler topluma uyum konusunda sorunlar ile Kkarsilasmalarima neden

olmaktadir.

Giliniimiizde devletler engellilerin karsilastigi sorunlara egilerek bu alanda yaptiklari
yasal diizenlemelerin yan1 sira basta yerel yonetimler vasitasiyla Sivil toplum
kuruluslarinin da goriislerini alarak yasanilan problemlere ¢oziim arayisina girmektedir.
Karsilagilan bu problemler hayatin her alaninda olusmakta ve engelli sorunlarmin

¢ozlimiiniin toplumun her alaninda yapilacak diizenlemeler ve bilinglendirme sayesinde
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miimkiin olabilecegi goriilmektedir. Engelli bir bireyin karsilastigi olumsuzluklar; aile
icinde, toplumsal yasamda, egitim alaninda, istihdam alaninda, saglik alaninda, ulagim
alaninda ve ekonomik alanda karsilastiklar1 sorunlar seklinde siniflandirarak asagida ele

alinmustir.
Ailelerin Karsilastigr Sorunlar

Engelli bir bireyin karsilagtigi sorunlar dogumundan itibaren ilk once aile icerisinde
kendini gostermektedir. Hangi engele sahip olursa olsun engelli bireye sahip her aile
birtakim zorluklar ile miicadele etmek zorunda kalmaktadir. Bu zorluklar ailelerin
karsilasacag1 psikolojik, sosyal, ekonomik, egitim ve kardes sorunlar1 bagliklar1 altinda

ilerleyen boliimlerde detayli sekilde ele alinmaktadir.

Bu boliimde zihinsel engelli bir bireyin, aile digindaki toplumsal yasantisinda ve daha
cok devlet sorumluluguna giren egitim, istihdam, saglik, ulasim ve ekonomik alanlarda

karsilastig1 giicliiklere yer verilmistir.
Toplumsal Yasamda Karsilagilan Sorunlar

Bir toplum modelinin yaratilmasinda veya toplumun tasarlanmasinda igerisinde
yasanilan fiziksel cevrenin bu toplumdaki tiim bireyler diisiiniilerek tasarlanmasi
gerekmektedir. Yasanilan konutlardan biitiin kamusal alanlara kadar, ulasim araglar1 vb.
gibi biitiin ¢evresel Ogelerin (kaldirimlar, yollar, kamu binalari, park ve bahgeler,
okullar vb. gibi) tasariminin farkli 6zellik ve becerideki insanlarin istifade edebilecegi
sekilde yapilmasi 6nemlidir. Ancak toplumlarin bu hususlara dikkat etmemesi engelli

bireylerin topluma katilmalarina engel teskil etmektedir (Aksay, 2016).

Zihinsel engelli bireylerin kendi problemleri disinda karsilastiklari en 6nemli sorun
topluma adapte olamama sorunudur. Bu sorunun bireyin ¢abalariyla asilmasi
imkansizdir. Bu noktada toplumsal biling 6nem arz etmektedir. Ayrica bireyin hareket
kabiliyetinin sinirlanmas1 toplumsal hayattan da diglanmasina sebep olmaktadir.
Zihinsel engelli bireyin topluma kazandirilabilmesi ic¢in toplumla biitlinlesmesini

saglayacak yontemlerin tasarlanarak gelistirilmesi gereklidir.
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Zihinsel engelli bireylerin igerisinde yasadiklar1 toplum acisindan karsilastiklar1 en
biiylik sorun toplum ile biitiinlesme ihtiyaci olmustur. Bu durum olduk¢a karmasik olan
zor bir siiregtir. Zihinsel engelliligin dnlenebilmesi veya aza indirgenebilmesi halinde
bu bireylerin topluma kazandirilmasi hususu biiylik bir problem teskil etmeyecektir.
Zihinsel engellilige sebep olan unsurlar incelendiginde énemli bir kisminin 6nlenebilir
sebepler oldugu goriilmektedir. Tibbi aragtirmalara gore genetik nedenlerden ortaya
cikan engellerin bir kisminin onceden bilinebildigi, bilingli bir toplum ile gerekli
Onlemlerin alinmas1 sonucunda engelliligin  yiikksek oranda Onlenebilecegi
belirtilmektedir. Bu kapsamda toplumun insana her seyin iizerinde deger bicen bir

anlayis1 benimsemesi gerekmektedir (Karatag, 2002).
Egitim Alaminda Karsilasilan Sorunlar

Zihinsel engelli bireylerin topluma kazandirilmasinda karsilastigi diger bir problem
alani ise bireyin egitiminde ortaya cikan sorunlardir. Biitiin iilkelerde egitim sistemleri
kurulurken oncelikle niifusun engeli olmayan bireylerinin temel alindigi ve egitim

sisteminin engelli olmayan insanlara gore planlanip uygulandigi gorilmektedir.

Dolayisiyla egitim sistemleri daha ilk kurulum asamasinda engellileri diglayan anlayisla
baslamakta ve engelli bireyi sonradan sisteme dahil etmeye calismaktadir. Ulkelerin
bilin¢li/bilingsiz ~ gelistirdigi bu dislayic1 tavrin  her konuda One c¢iktigi
goriilebilmektedir. Aslinda ¢cogu alanda engeli olmayan insanlarin temel alinarak daha
sonra engellilerin alana biitiinlestirilmeye calisilmas1 kendi iginde bir celiski
olusturdugundan engellilerin topluma kazandirilmasinda kayda deger basar1 elde
edilememektedir. Cagdas egitim i¢in egitimin merkezinde engeline bakilmaksizin insan
ithtiyaglar1 ve 6zellikleri yer almalidir (Zihinsel Engellilerin Karsilagtig1 Sorunlar, 2011,

www.rehabilitasyon.com).

Zihinsel engellilerin egitim hedefleri ve kazanabilecekleri beceriler, egitim ihtiyaglari
bakimindan farkliliklar gostermektedir. Dolayisiyla egitim programlarina cesitli
diizenleme ve degisiklikler yapilarak ilave hizmetlerin saglanmasi ihtiyact dogmaktadir
(Eripek, 1992). Egitimdeki oncelikli konular cocugu kendisine yeterli seviyeye
getirecek temel bilgiler ile becerileri kazandirmak olmalidir (Eripek, 1990). 2010

yilinda yapilan “Oziirliilerin Sorun ve Beklentileri Arastirmasi” kapsaminda kayith
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engellilerden toplanan verilere gore olusturulan egitim durumu Tablo 2’de
gosterilmektedir (TUIK, 2010). Bu verilere gore oOzellikle zihinsel engellilerin

Tiirkiye’de egitimden faydalanma oraninin ¢ok diisiik oldugu goriilmektedir.

Tablo 2 Kayith Engelli Bireylerin Egitim Durumu, 2010

. Dil ve ; - Ruhsal
Egitim Gorme_ Isltme_ o Ortoped_lk Zlhlnse_l ve Siiregen Coklu_ Toplam
Durumu Engelli | Engelli Enaelli Engelli Engelli Duygusal Hastahk | Engelli

Y Engelli

g:gill'-Yazar 21 | 316 336 26,4 575 24,0 32,2 485 416
Okur-Yazar
S 11,8 23,0 38,6 10,9 28,9 12,7 12,8 15,3 18,2
Bir Okul il il 1 il il il il 1 1
Bitirmeyen
ilkokul 29,0 17,9 10,7 32,9 4,6 33,0 34,9 22,9 22,3
Tlkégretim/
Ortaokul ve 12,5 16,4 11,0 134 8,2 15,2 10,2 8,0 10,3
Dengi
Lise ve Ustii 14,6 11,1 6,1 16,4 0,7 15,1 9,9 53 7,7

Yukaridaki tabloda da goriildiigii {lizere zihinsel engelli bireyler egitime erisim
imkanlarindan faydalanmakta en dezavantajli gruplarin basinda gelmektedir. Oysa
zorunlu egitim herkes gibi zihinsel engellileri de kapsamali, engelli bireyler de diger

insanlar gibi ilk, orta ve yiiksekdgrenim imkanlarindan yararlanabilmelidirler.

Egitim konusunda en fazla ihmalin engelli ¢ocuklarin okul 6ncesi egitiminde yasandigi
goriilmektedir. Bununla birlikte yetiskin engellilere yonelik yaygin ve orgiin egitim de
son derece kisithidir. Bu sebeple egitim alt yapisinda oncelikle nitelik-niceliklerin
gelistirilmesi, sistemin ihtiyaclar1 karsilayabilecek seviyeye c¢ikarilmasi, engelli
egitiminde sorumluluk alabilecek meslek elemanlarinin (rehber danisman, 6zel egitimei,
sosyal hizmet uzmanlar1) sayisal yeterliligi ve yeterli donanima sahip olarak
yetistirilmesi gerekmektedir. Diger bir konu ise egitim alaninda engellilere uygun
fiziksel diizenlemeler, kurumlara erisilebilirlik, 6zel ders arag-gerecleri vb. ihtiyaglar
karsilanmali, engel durumlarina goére uygulanacak 6zel 6lgme-degerlendirme sistemleri

ve miifredat programlar gelistirilmelidir (Seylim, 2021).

Engelli bireylerin egitim sistemi disinda birakilmasi beraberinde birgok problemi de
getirmektedir. Insanlarin hayatindaki bazi konularda ortaya ¢ikan ihmal veya sorunlar
diger birgok sorunun iiretilmesine sebebiyet vermektedir. Egitim hayati 6neme haiz bu
konulardan biridir. Tiirkiye’de zihinsel engelli bireylerin biiyiik bir boliimiiniin egitim

imkanlarindan yoksun oldugu bilinmektedir. Bu durum Tiirkiye’deki sorunun boyutunu
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aciklamaktadir. Nitekim bu sekilde bir egitim durumunun oldugu toplumda engelli
bireylerin sorunlarinin ¢oziilmesi ve topluma kazandirilmasi ¢ok zor gorilmektedir

(Zihinsel Engellilerin Karsilastigi Sorunlar, 2011, www.rehabilitasyon.com).

Istihdam Alaninda Karsilasilan Sorunlar

Herkesin yapabilecegi farkli isler vardir. Engelli bireyler de mevcut bedensel ve zihinsel
ozelliklerine uygun rehabilitasyon ve egitimin verilmesiyle uygun islerde calisabilir.
Calismak, toplumsal kiiltiirde 6nemli bir husustur ve her birey gibi zihinsel engelli

bireyler de iiretime katilma konusunda isteklidir.

Tiirkiye Cumhuriyeti Anayasas1 49. maddede “Calisma, herkesin hakki ve ddevidir.”
ifadesi yer almakta ve devaminda bireyin calisma hakkina yonelik olarak devletin,
“...igsizleri korumak, calismay1 desteklemek, issizligi onlemeye elverisli ekonomik bir
ortam olusturmak ve calisma barigin1 saglamak i¢in gerekli tedbirleri alir” seklinde
gorevleri oldugu aciklanmaktadir. Ayrica, sosyal giivenlik agisindan 6zel korunmasi
gerekenlerin yer aldigi Anayasanin 61. maddesine gore “Devlet, sakatlarin
korunmalarint ve toplum hayatina intibaklarini saglayici tedbirleri alir” ifadesiyle
engelliler i¢in de diger insanlar gibi sosyal, ekonomik ve toplumsal haklarin oldugu
vurgulanmaktadir. Dolayisiyla s6z konusu haklar kapsaminda, zihinsel engellilerin de
diger insanlar gibi ¢alisma haklarindan azami seviyede yararlanabilmesi saglanmalidir.
Ancak isletmelerin zihinsel engelli bireyleri ¢alistirmak istemedikleri gézlemlenmekte
ve toplumun zihinsel engellilere bakis acgisinin degistirilmesine ihtiya¢ duyulmaktadir

(Oren, 2003).

Insanlar ailelerinin yaninda gecirdikleri zaman disinda vaktinin ¢ogunu calistiklar: is
yerlerinde gecirmektedir. Calisma hayatlar1 ayn1 zamanda insanlarin toplumla i¢ ice
oldugu ve biitlinlestigi zamanlar1 icermektedir. Bu kapsamda engellilerin istthdam
sorunlar1 toplumla biitiinlesebilmesinde problem teskil eden Onemli bir sorundur.
Calismanin bireysel ve toplumsal agilardan sayisiz faydast oldugu bilinmektedir.
Cagdas toplumlarda igsizlikten korunmak ve calismak 6ncelikli insan haklar1 arasinda

gelmektedir.
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Tiirkiye’de engelli istihdami baglaminda karsilasilan sorunlardan biri gliniimiizde
engellilere iligskin sistematik bir meslek tanimlamasi veya is analizi ¢aligmasinin
bulunmamasidir. Bir engellinin mevcut 6zellik ve nitelikleri géz 6niine alinarak hangi
mesleklerde calisabilecegini belirleyen ¢alismalar yetersizdir. Giinlimiizde c¢alisan
engellilerin kendi girisimleri sonucu ¢alisma firsat1 bulabildikleri bilinmektedir. Ancak
gelismis tlilkelerde meslek tanimina ve is analizlerine ¢ok 6nem verilmekte ve bir
engellinin hangi isi yapabilecegi, bu is i¢in hangi egitim siire¢ ve agamalardan gececegi
ayrintili bir sekilde ortaya konulmaktadir. Engelli bireyler de diger insanlar gibi is
piyasasinda ihtiya¢ duyulan iiretim alanlarinda istihdam edilmeli, engelli bireylerin
emegine deger verilmeli ve bosa giden emege izin verilmemelidir. Engelli istthdaminda
zorluk olusturan sebeplerden bir diger etken ise Tiirkiye’deki egitim ve rehabilitasyonda
mevcut yetersizliklerdir. Tiirkiye’de mesleki olanlar da dahil olmak {izere yeterli sayida

egitim ve rehabilitasyon merkezi bulunmamaktadir (Colak ve Hergiiner, 2016).

Uluslararast Calisma Orgiitii tarafindan 2011 yilinda yayimlanan verilere gore
diinyadaki engelli sayis1 yaklagik 1 milyar1 bulmakta ve bu engelli niifusunun %80’inin
calisma c¢aginda oldugu belirtilmektedir. Fakat engellilerin is piyasasina girmeleri
konusunda fiziksel engeller, isveren tutumlari, bilgilendirme ve erisim eksikligi ile
onyargilar gibi sorunlarla karsilastigi goriilmektedir. Tiirkiye’deki engellilerin istihdam
durumu incelendiginde 2010 tarihli Oziirliilerin Sorun ve Beklentileri Arastirmasinda
engellilerin % 14,3’{inlin istihdam edildigi ancak geri kalan % 85,7’sinin ¢alismadigi
tespit edilmistir. 2011 yili TUIK verilerinde ise 914 bin engellinin istihdamda yer aldig1
belirtilmektedir. Arastirmaya gore ¢alismayan engellilerden is arayanlarin da % 6,3 gibi
cok diisiik bir oranda oldugu goriilmektedir. 2010 yil1 verileri kapsaminda istthdamda
yer alan engellilerin engellilik tiirli acgisindan istthdam dagilimlari Tablo 3’de

gosterilmektedir (TUIK, 2010).
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Tablo 3.Kayith Engellilerden istihdam Edilenlerin Engel Tiirlerine Gére Dagilinu

Ucretli, Maasl, isveren, I"Jcr(.etsiz Toplam
Yevmiyeli Kendi Hesabina Aile Isgisi P

Istihdam Edilenler 774 15,0 7,6 100,0
Gorme Engelli 80,1 14,0 6,0 24,8
Isitme Engelli 79,8 10,4 9,8 26,8
Dil ve Konusma Engelli 76,7 - - 18,0
Ortopedik Engelli 82,3 10,3 73 255
Zihinsel Engelli 67,7 13,4 18,9 5,8

Ruhsal ve Duygusal Engelli 66,5 17,7 15,8 7,6

Siiregen Hastahk 75,6 20,2 42 13,6
Coklu Engellilik 77,1 15,4 7,4 114

Tablo 3’e gore Tirkiye’de istihdam edilen engellilerden %26,8 ile en fazla isitme
engellilerin ¢alistigi, %5,8 ile en diisiik oranda ise zihinsel engellilerin istihdam edildigi
goriilmektedir. Toplumsal ve egitim gibi diger sorun alanlarinda da belirtildigi lizere
zihinsel engellilerin is piyasasina erisim acisindan da en dezavantajli kesim oldugu

anlasilmaktadir.
Saglik Alaninda Karsilasilan Sorunlar

BM, Insan Haklar1 Evrensel Beyannamesi ile Uluslararasi Insan Haklar1 S6zlesmesinde
insanlara taninmis hak ve 6zgiirliikkler herkesi kapsamaktadir. Bu baglamda hazirlanmis
Engellilerin Haklarina Iliskin Sézlesme ile asagidaki hedefler ele alinmistir (ASPB BM
EHIS Kapsaminda Engelli Haklar1 Ulusal Gostergeleri, 2016):

-Engelli cocuklar diger cocuklar ile esit kosullarda tiim temel Ozgiirliiklerden ve
insan haklarindan tam seklide yararlanacak,

-Engelli ¢ocuklara yonelik tiim eylemler i¢in dncelikle gocugun ¢ikari gozetilecek,

-Engellilerin mevcut engelleri sebebiyle 6zellikle ihtiyag duydugu saglik hizmetleri
saglanacak,

-S6z konusu saglik hizmetlerinin miimkiinse miidahale edilecek sekilde erken
taniy1, engelliligi azaltmay1 veya artisin1 6nlemeyi kapsamasi saglanacak,

-Saglik hizmetinin kirsal alanlar1 da igerecek sekilde miimkiinse kisinin yasadigi

yere kadar gotiiriilmesi saglanacaktir.
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Engelli bireylerin Tiirkiye’de saglik alaninda en ¢ok karsilastigi sorunlar asagidaki gibi
siralanabilir (Deldal, t.y.):

-Saglik kurumlarina ait mimari yapilar engellilere uygun degildir.

-Engelliler i¢in saglik hizmeti veren c¢alisanlar Bakanligin ¢ikardigi mevzuat ve
engellik konularinda yeterli bilgi, beceri ve donanima sahip degildir.

-Engelliler ile iletisimde saglik calisanlart zayif olmakla birlikte, bu konudaki
giincel yontem ve bilgilere hakim degillerdir.

-Engellilerin bir¢ok ihtiyaci agisindan saglik kurumlari yetersiz kalmaktadir.

-Ozellikle uzak ve sapa yerlerde kurulmus saghk kurumlarma engelliler
erisememektedir.

-Cogu saglik kurulusunda isaret dili kullanilmamakta ve bu konuda uzman sayisi
yetersiz kalmaktadir.

-Engellilere ameliyat 6nceligi verilmeyebilmektedir.

-Saghik giderleri ile ilgili engellilerde recete, muayene, ila¢ iicretlendirmesinde
belirli oranlarda ticret kesilmektedir.

-Engel oram1 %40’1in altindaki bireylerden 6zel saglik kuruluslarinca ek ticret
alinmaktadir.

-Engellilere yaklasim acisindan oOzellikle saglik calisanlarinin kaba ve itici
olmamas1 gerekmektedir.

-Hastanelerde engellilere yonelik 6zel egitimli yardimcilar bulunmamaktadir.

-Engellilere iliskin uzman personel sayis1 yetersizdir. Engelli danigman personeli

bulunmamaktadir.

Engelli bireylere yonelik saglik hizmetlerinde saglik kuruluslarinin yetersizligi, saglik
kurulusuna ulasimdaki giicliikler, kurulus bilinyesinde mevcut bakim ve rehabilitasyon
lnitesi eksikligi, tedavi devamliligina ortaya ¢ikan aksakliklar, bireyin engeli
haricindeki saglik sorunlarinin onemsenmemesi veya ge¢ miidahale edilmesi vb.
sorunlarin bulundugu bilinmektedir. Ozellikle zihinsel engellilere yonelik saglik
tyilestirme c¢alismalarimin Tirkiye’de ¢ok kisitli oldugu goriilmektedir (Durduran ve

Bodur, 2009).
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Ulasim Alaminda Karsilasilan Sorunlar

Ulasim sorunlar1 engellilerin topluma katilmasinin oniinde her zaman engel teskil
etmistir. Daha Once de belirtildigi iizere toplumun tasarlanmasinda ve bir toplum
modelinin olusturulmasinda fiziksel c¢evrenin orada yasayan herkesi diislinerek
yapilmast gerekmektedir. Basta yol ve kaldirimlar olmak iizere ulasimin engelsiz
tasarlanmasi engelli bireyin diger alanlara ulagimina ve erisimine destek saglayacaktir.
Ulasimda ortaya ¢ikan sorunlar engelli bireyin sahip oldugu engeller nedeniyle olusan
hareket sinirlamasina ilave kisitlamalar getirecek ve bu bireylerin toplum igerisindeki

hareket kabiliyeti daha da sinirlanmig olacaktir (Kara,2021).

Ulasim alaninda engelli bir bireyin karsilastigt genel sorunlar asagidaki gibi

siralanabilir:

-Kent igerisindeki trafik uygulamalarinda tasit trafiginin hizlanmasma Oncelik
vererek yaya dolagiminin kisitlanmasina sebep olan uygulamalar (1s1ikli yaya
gecitlerinin kaldirilarak {ist gecitlerin insa edilmesi gibi) yapilmaktadir

-Alt/iist gecitler engellilere gore tasarlanmamakla birlikte ¢ok azinda asansor
mevcuttur.

- Arag kullanan engelliler park yeri bulmakta zorlanmaktadir.

-Toplu tagimada engellilere iliskin uygulamalar yetersiz kalmakta, yapilan
diizenlemelerde biitiinciil bir yaklasim diigiinlilmemektedir.

-Kaldirimlarin ingast standardin disinda (genislik ve ylikseklik) yapilmakta ve
hepsinde rampa bulunmamaktadir.

-Kaldirimlara konulan kent mobilyalar1 karmagsik bir diizende ve kaldirimi kullanan

engelli bireyin erigimini giliclestirecek sekilde yapilmaktadir.

Diinya Engelliler Vakfi tarafindan 2010 yilinda yayimlanan Engelsiz Sehir Planlamasi
Bilgilendirme Raporunda ulasim konusunda engelli bireylere yonelik yapilmasi gerekli

diizenlemeler asagidaki sekilde siralanmaktadir (Diinya Engelliler Vakfi, 2010):

- Engelli bireyin hareketini kolaylastirmak maksadiyla yollarin engellerden

temizlenmesi,
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- Yiiksek, dik, keskin, koseli ya da kavisli yollarin engellileri zorlastirmasi
sebebiyle yaya kaldirim yiizeylerinin diiz, rahat kavis alan ve ayn1 yiikseklikte
yapilmasi,

- Acik ve kapali tiim alanlardaki erisimi zorlastiran fiziksel engellerin
kaldirilmasi,

- Engellilerin ulasimi i¢in yapilacak tesislerin saglikli diger yayalar1 da kapsayan
ortak hizmet alanlar1 seklinde disiiniilmesi gerekmektedir. Farkli kategorideki
bireylere ayr1 ayri tesislerin yapilmasindan ziyade herkesin kullanabilecegi
ortak tasarimlarin yapilmasi,

- Eski yapilagmalarin engellerden temizlenmesinin yani1 sira yeni yapilacak

yapilarda da bu engelsiz insa bilincinin oturtulmasidir.
Ekonomik Alanda Karsilasilan Sorunlar

Engelli bireylerin ¢cogunlugu i¢in yoksulluk énemli bir sorun olarak 6ne ¢ikmaktadir.
Diinya genelindeki arastirmalara gore engellilerin biiyiik cogunlugu toplumun yoksul
kesiminden gelmektedir. Yukarida aciklanan engelliligin sebepleri incelendiginde
engelliligi olusturan tiim nedenlerin genellikle ekonomik yetersizlikle baglantili oldugu
goriilmektedir. Ayn1 sekilde engelli bireylerin istihdamda yasadiklar1 sikintinin da
ekonomik sorunlara zemin olusturdugu goriilmektedir. Dolayisiyla engelli bireylerin
topluma kazandirilmasindaki en ciddi problem, icerisinde yasadigi sosyo-ekonomik
kesimde yoksulluk sorunu olarak 6ne ¢ikmaktadir. Nitekim yoksulluk kosullarindaki
engellilerin yoksulluktan kaynakli bagka sorunlar ile yasamaya g¢alismasiyla birlikte
engellilerin  kisir bir dongiiye girdikleri goriilmekte, bu durum toplum ile
biitlinlesebilmelerinin 6niinde her zaman dislayici bir ortam olusturmaktadir (Isikhan,

2005).

Birgok engellinin maruz kaldig1 s6z konusu kisir dongiiden en ¢ok etkilenenler siiphesiz
zihinsel engelliler olmaktadir. Ozellikle toplumdaki dnyarg: ve diger bilingsizliklerden
kaynakli istthdam, egitim, saglik ve tiim toplumsal sorunlardan diger engelli bireylere
oranla zihinsel engellilerin daha fazla etkilendigi Onceki boliimlerde agiklanmustir.
Nitekim egitim olanaklarindan istifade edemeyen zihinsel engellilerin, iyi bir meslek

edinememesi ve is olanaklarina erisememesi sonucunda diizenli bir geliri de
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olamamakta dolayisiyla ekonomik sorunlara maruz kalmaktadir. Bununla birlikte uzun
siire igsiz kalmanin olusturdugu baski ve igverenlerin ayrimer tutumundan dolay engelli
bireyin normalde razi olmayacagi giivencesiz, gecici, kayit dis1 ve diisiik ticretli islerde
calismak zorunda kaldig1 goriilmektedir. Zihinsel engelli bireyin sosyo-ekonomik
hayattan daha c¢ok dislanmasi, bu bireylerin isgiicii piyasasinin disinda kalmalar1 ile
dogru orantilidir (Engelli Bireylerin Istihdam Edilebilirliginin Artirilmasi icin Teknik
Yardim Projesi ihtiya¢ Analizi Raporu, 2017).

2.3. ZIHINSEL ENGELLI BIREYE SAHIP AILELERIN KARSILASTIKLARI
SORUNLAR

Bu calismada zihinsel engelli bireye sahip ailelerin karsilastiklart sorunlar ortaya
konularak yasam dongiisii igerindeki degisen ihtiyaglart ele alinmaktadir. Bu baglamda
calismanin bu boliimiinde Oncelikle ailede engelli bireyin varligi ve igerisinde engelli
bir birey bulunan ailelerin yasam kosullar1 incelenerek karsilastiklar1 sorunlar ile bu

ailelerin ihtiyaglar1 detayl1 olarak ortaya konmaktadir.

Engelli bir cocugun aileye katilmasiyla birlikte aile; yasam bi¢iminde, aile igi-dist
iliskilerinde, olanaklarinda, duygu, diislincelerinde ve neredeyse tiim diinyasinda soz
konusu durumla bas edebilmek acisindan tekrardan yenilenme ihtiyaciyla
karsilasmaktadir. Bu yenilenme uzun bir siire¢ demektir. Anne-babalar bdyle bir
durumda duygusal zorlanmalara maruz kalmakta ve ¢ocuklarina ve kendilerine yonelik

planlar1 bu durumdan etkilenmekte ve birgok sorunla karsilagsmaktadirlar.

“Aile ici iletisim ailenin saglam bir sekilde devamlihigini belirlemektedir” (Ozgiiven,
2001, s. 26). “Ailede eslerin iligkisinin saglikli olmasiyla aile temelinin saglamligt
dogru orantilidir. Saglam temele sahip ailelerde algilayabilme ve duygu-diisiincelerin
ifade ozgiirliigii bulunmaktadir. Aile igindeki iletisim bu 6zglirliiklerin canli kalmasini
saglamaktadir” (Tok, 2001, s. 35). “Etkili iletisim sayesinde aile liyeleri arasinda
yardimlagma, is birligi ve paylasim da gelismektedir. Ayrica saglikli ve huzurlu aile
ortaminin olusabilmesinde aile igerisinde etkili iletisim kanallarmin agik olmasina

ihtiya¢ vardir” (Yagbasan ve Imik, 2006, s. 231).

“Cocuklar kizginligi, ofkeyi, sevgiyi ve hosgoriiyli ailenin icinde yasayarak

ogrenmektedir. Sevgi, anlayish olma, acima vb. duygular anne ve babalar model
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alinarak gelismektedir. Anne ve babanin ¢ocuklarina olan sefkat ve ilgisi ile onlara
kars1 gosterdikleri Ozveriler, ebeveyn ve cocuklar arasinda giiglii bir bag

olusturmak icin belirleyici olmaktadir” (Tok, 2001, s. 37).

“Aile icerisindeki iliskiler anne ve babanin tutumlarindan ¢okga etkilenmektedir.
Uyumsuz olan anne-baba iliskilerinin g¢ocugun davranis bozukluklarinin baslica
sebebi oldugu bilinmektedir. Esler arasindaki iletisim becerisi ¢ocugu
etkilemektedir. Saglikli bir ailedeki vazgecilmez unsur; sicak, empatik, hosgoriili,

sevecen, adaletli yaklagima sahip anne babalardir” (Ozgiiven, 2001, s. 26).

Aileye bir ¢ocugun katilmasi aile iliskilerinin degiserek yenilenmesine sebep
olmaktadir. Bu zamanlarda anne-babalarin, hayattan ve hayat beklentilerinden, esler
olarak birbirinden, sahip olduklar1 mesleklerinden, yakin ¢evrelerinden ve toplumdan
beklentilerinde farkliliklar olusmaktadir. Ayrica aile islevlerine ve ailedeki iletisime
olumlu/olumsuz etkileri de olmaktadir (Akinci, 2007; Giinsel, 2010; Ozsenol vd. 2003).
Aile {liyelerinin etkilesimi {iyelerin saghigina etki edebildigi gibi, {liyelerin birindeki
saglik sorunu da biitiin aile yap1 ve islevini etkileyebilmektedir (Igmeli vd., 2008;
Oztiirk Tokug, 2009). Dolayisiyla aileye katilacak engelli bir ¢ocugun, aile iiyelerinin

hayatini, duygu ve disiinceleri ile davraniglarini olumsuz etkiledigi goriilmektedir.

Engelli bir bireyin aileye katilmasini kabullenemeyen ailelerde ¢ocuktan sahip olmadigi
yetenekler beklenebilmektedir. Cocuk iizerinde baski fazla olmaktadir. Bu beklenti ve
baskilarin sonucunda ise yeteneklerini asmasi istenen c¢ocugun basarisizligr kendi
becerileri Ol¢iisiine ulagsmasina da engel olabilmekte ve cocukta kendine giivensizlik
sorununu ortaya ¢ikarmaktadir. Boylelikle cocugun kendine saygisi da azalarak mevcut
becerileri korlesebilmektedir. Bu tiir ¢ocuklarda 6fke, kirginlik ve nefret olusabilmekte
ve sapma davraniglan sergilenebilmektedir. Sonug olarak aileye katilan engelli cocuga
yonelik her tiirlii olumsuz davranig ve tutum, artan oranda olumsuzluk ve giigliikler

getirmektedir.

Engelli cocuga sahip ailelerde anne-babalar giinliik rutin islerini devam ettirirken ¢esitli
kaygilara da sahiptir. Bu kaygilar arasinda, bir sonraki ¢ocuklarinin da engelli olarak
dogmasi, hayat standartlarinin degisecegi/bozulacagi kaygisi gibi stres olusturacak

konular olabilmektedir. Bu sebeple kisiler kendilerini her zaman bir baski altinda
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hissederek hayatta kendilerinden beklenenler agisindan normal verimlerinin altina
diisebilmektedir. Bununla birlikte engelli c¢ocugun diinyaya gelmesi konusunda
ebeveynler birbirlerini suglayabilmektedir. Bu tarz diisiince ve kaygilar sonucunda da
aile i¢i iletisimde kopukluklar ve davranis bozuklugu, siddet vb. psiko-sosyal sorunlarla
karsilagilabilmektedir (Karatas, 2001b).

Sonugta aile; engelli, saglikli, hasta vb. gibi tiim bireyleriyle birlikte biitiin olan bir
kurumdur. Bu kurum igerisindeki tiim iiye ve islevler devamli olarak birbirileriyle iliski
icerisindedir. Bir liyedeki olumsuz deneyimin ailenin tiimiinii etkiledigi goriilmektedir.

(Akinci, 2007; Dereli ve Okur, 2008; Fazlioglu 2008; Icmeli vd.2008).

Zihinsel engelli bireylerin aile, toplum, egitim, istihdam, saglik, ulasim ve ekonomik
alanlarda karsilagtigi sorunlar 6nceki boliimlerde agiklanmistir. S6z konusu sorunlar
dolayl1 olarak bir alt sistem olan zihinsel engelli bireyin, i¢erisinde bulundugu ailenin
de benzer sorunlarla karsilagsmasina sebebiyet vermektedir. Bu béliimde engelli bireye
sahip ailelerin maruz kalabilecegi psikolojik, sosyal, ekonomik, egitim ve kardes

sorunlari ele alinacaktir.

2.3.1. Psikolojik Sorunlar

Engelli ¢ocuga sahip aileler, ¢ocugu kabul eden ya da reddeden bir tutuma sahip
olabilmektedir. Genellikle belirli siireglerden sonra aileler engelli bireyi
kabullenmektedir. Bu siirecte ilk zamanlarda aile ¢okiintiiye ve inkara kapilabilmekte,
utanma ve sugluluk hislerine girebilmekte, sonraki zamanlarda ise kabullenmeyi
basarabilmektedir. Yasanan bu asamalarda anne babalar bazi noktalarda takilabilmekte
veya asamalar aras1 git-gel yasayarak psikolojik sorunlarla karsilagabilmektedir

(Avsaroglu ve Gilik, 2017).

Zihinsel yetersizligin siireklilik arz etmesinden dolay1 bu durum aileler i¢in son derece
travmatiktir (Yaman ve Atasayar, 2014; Kacan Softa, 2012). Cogu zaman bu
durumlarda anneler iizlintiilii ve stresli olmakta, devamli gegcmise doniik pismanliklar
yasamaktadir. Yapilan arastirmalar, engelli ¢ocugu olan anne babalarin engeli olmayan

cocuklu anne babalardan daha fazla strese sahip olduklarini gostermektedir. Ayrica is
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yiikiiniin anneler lizerinde daha fazla olmasindan dolay1 annelerin babalara oranla daha
cok strese maruz kaldiklar1 goriilmektedir (Kagan Softa, 2012; Yildirim ve arkadaglari,
2012; Uguz vd., 2004). Bu ailelerdeki en biiyiik problemin gelecek kaygisi oldugu tespit
edilmistir. Anne babaya muhtag¢ olan engelli bireyin anne babanin gelecekte olmamasi
(6lmesi) durumunda hayatin1 nasil idame edecegi konusunda kaygilar1 olmaktadir

(Demirbilek, 2013).

Zihinsel engelli ¢ocugun aileye katilmasi, aile igerisinde eskiden yasanmis ve
unutulmus bazi problemlerin yeniden ortaya ¢ikmasina sebep olabilmektedir. Bazen
engelli cocuk ailedeki tiim sorunlarin kaynagi olarak goriilebilmektedir. Bu durum
engelli bireyin devamli suclanmasina yol a¢maktadir. Bdylelikle aile igi iliskiler
saglamlasmakta ve engelli cocuga uyum siireci kolaylasmaktadir (Gargiolo, 1985, akt.

Eripek, 1996).

2.3.2. Toplumsal Sorunlar

Zihinsel engelli ¢ocugun aileye katilimiyla aile iiyelerinin yasadigi utanma ve sugluluk
duygular1 ebeveynlerin bulunduklar1 ¢evreden uzaklagsmalarina sebep olmakta ve aile
yalnizlagabilmektedir. Sosyal ¢evrelerinin zihinsel engelli cocuga yonelik olast olumsuz
tepkilerini diisiinen aile kendi igerisinde kapali bir sisteme doniisebilmekte ve bu durum
aileyi ¢ok zor bir duruma siiriikleyebilmektedir. Cevreden gelebilecek olumsuz tepki
beklentilerinin yam sira, zihinsel engelli bireyin ihtiyaglar1 ve aileye getirecegi ilave
sorumluluk ve bakim ihtiyaclari, ailenin g¢evresindeki aktivitelerden dolayli olarak
uzaklagmasina ve sosyalliginin kisitlanmasina sebep olacaktir. Bununla birlikte
cocuklarinin bakimiyla ilgili 6zellikle anneler lizerindeki is giicii, daha fazla enerji sarf
ederek yorulmalarina neden olacaktir. Boylelikle annelerin diger aile fertleriyle iletisimi

azalmis olacak ve sosyalligi de kisitlanmis olacaktir.

Zihinsel engelli ¢gocugun devamli olarak ev ortaminda bulunmasi, ailenin akraba ve
arkadaslar1 tarafindan sosyal olarak dislanmasina neden olabilmektedir (Stevens, 1964
akt. Isikhan, 2005). Aile, ¢evrenin kendisine taktig1 sosyal etiketlemeden otiirii sosyal
izolasyon yasayabilmektedir. Ornegin, akraba ortaminda yapilacak birgok aktivitede,

engelli ¢ocuga sahip ailenin ¢ocugun bakimindan dolay1 aktiviteye zaten katilamayacagi
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diisiincesi, akrabalar tarafindan ailenin aktiviteye davet edilmemesine yol agmakta ve
bu durumun devamlilik arz etmesiyle sosyal izolasyon iyiden iyiye artarak ailenin

sosyal sorunlar1 devam etmektedir.

“Ableism/Saglamcilik” terimi engelli olmayanlarin engelli olanlardan iistiin
olduguna iligkin 6nyargili inanci ifade etmektedir. Saglamci egilimler hem engelli
bireylere kars1 6nyargili anlayisi icermektedir hem de belirli “varolus” ve “yapma”
bicimlerini temel alan fikirleri biinyesinde barindirmaktadir (Collinson & Barden,

2017, s. 230).

“Toplumda belirli bedenlenme bicimlerine fetisist yaklasim saglamcilig
yapilandiran saglam beden/sakat beden ikili kategori olusturulmasindan

kaynaklanmaktadir” (Goldfarm & Armenta, 2017, s. 173).

Bu durum zihinsel engelli birey ve ailelerin engellenmeye, dislanmaya, damgalanmaya,
orselenmeye, izolasyona, Otekilestirilmeye, marjinallestirilmeye, ayrimciliga maruz
kalmasina ve engelli bireylerin de pek ¢ok dezavantaji yasamalarina neden olmaktadir.
Dolayisiyla toplumun 6nemli bir kesiminin i¢inde bulundugu bu durum, meselenin

sosyal hizmet yaklagimi ile degerlendirilmesini gerekli kilmaktadir.

Rogers (2007) tarafindan 6grenme giicliigli ¢eken cocugu olan annelere iliskin yapilan
bir ¢alismada, annelerin ¢evresel beklenti ve sosyal normlardan kaynaklanan
“miikemmel bebek” baskisinin altinda yaptiklari dogum sonucu engelli ¢ocukla
karsilagtiklarinda hayal kirikli§i yasayarak bunun sonucunda da kaygi, yalanlama,
catisma vb. duygular hissettikleri gozlemlenmistir. Arastirmada annelerin ¢evreden
aldig1 profesyonel/amatdr ve resmi/O6zel desteklerin onlart giliglendirdigi tespit

edilmistir.

2.3.3. Ekonomik Sorunlar

Engelli ¢ocugun aileye katilmasi cocugun bakim ihtiyaglarindan kaynakli birgok
masrafi beraberinde getirmektedir. Ozellikle agir diizeyde engellilerin maddi ihtiyaci
devamli ve daha fazla olmaktadir (Sener, 2009). Her ailenin kazandigi gelir, o ailenin

ihtiyaglar1 dogrultusunda yaptigi bir planlamaya gore harcanmaktadir. Ancak engelli
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bireyin katilimi maddi planlar1 degistirerek merkezde engelli bireyin ihtiyaglarinin
bulunmasina ve diger ihtiyaglarin karsilanmasina/karsilanamamasina neden olacaktir.
Ornegin zihinsel engelli bir bireyin 6zel egitim, terapi, 6zel ara¢ vb. ihtiyaclari aileyi
ilave ekonomik yiikiin altina sokacaktir (Atagiin vd., 2011; Wei ve Yu, 2012). Bu yiikle
birlikte aile geliri aile icerisinde esit dagilamayacak, gelirin artmasi i¢in ilave is
ihtiyaglar1 ortaya c¢ikacak ve tiim bunlar beraberinde yeni sorunlara yol acacaktir.
Ekonomik sorun daha once de belirtildigi iizere tiim sorunlarin kaynaginda yer alan ve

bulundugu ortami sorunlar dongiisiine sokan bir sorun alanidir.

Zihinsel engelli ¢cocugun dogumundan itibaren hayati boyunca ihtiya¢ duyacagi tim
hususlarin maddi kaynaklarla iligkili olmas1 aileleri ekonomik giigliiklerle yasamaya
zorunlu kilacaktir. Bu konularda aileye saglanacak ekonomik destegin de sinirlt olmasi

ailenin ekonomik sorunlarint devaml kilacaktir.

2.3.4. Egitim Sorunlari

Zihinsel engelli bireylerin egitim ihtiyaglari, ¢ocuga kazandirilacak yetenekler ve egitim
hedefleri agisindan farkliliklar gostermektedir. Bundan dolay1 bu bireylerin egitiminde
ilave hizmetlere ve diizenlemelere ihtiya¢ duyulmaktadir (Eripek, 1992). Zihinsel
engelli bireyin aileye katilmasiyla birlikte ilk akla gelen ve acil olan husus bu bireye
nasil davranilacagl ve ne sekilde yetistirilecegine yonelik bilgi ihtiyacidir. Cogu insan
boyle bir durumla karsilasana kadar bu konularda bilgi sahibi degildir. Dolayisiyla
engelli bireyin 6zel egitimine ilave olarak bireyin yetistirilmesinde ailenin de egitime
ihtiyac1 bulunmaktadir. Ayrica zihinsel engelli bireylerin egitiminin her yerde
saglanamamasi, bu konudaki uzman egitimci ve egitim merkezi ihtiyac1 ailenin
karsisina ¢ikan bagka bir sorun alanidir. Ailenin yasadigi cevrede zihinsel engelli
cocugun egitimini saglayabilecek egitim birimlerinin olmamasi veya uzak olmasi,

aileye taginma vb. ilave yiikler getirebilmektedir.

2.3.5. Kardes Sorunlari

Bir insanin zihinsel engelli bir kardesinin olmasi belirli rolleri beraberinde getiren 6zel

bir durumdur. Bireyin toplumda kendisinden beklenen rollere ilave olarak engelli
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kardesine kars1 gerceklestirmesi gerekli roller de olugsmaktadir (Aykara, 2015). Ayrica
engelli kardesi olan bireyler cocuk yaslardayken engelli kardesinin farkliligin1 anlamaya
ve kabullenmeye calismakta, kendi yasitlarindan daha fazla sorumluluklar almakta ve
anne babalarinin engelli kardeslerine gosterdigi ilgi ve harcadigi vakit sebebiyle
kendileri daha az ilgi gorebilmektedirler (Aksoy ve Yildirim, 2008). Bu sebeplerle
zihinsel engelli kardes ile birlikte biiylimek diger kardesler i¢in bir¢ok agidan degisiklik
olusturmakta ve gelisim ve psikolojik uyumlarinda giicliiklerle karsilasilabilmektedir

(Saban, 2010).

Engelli olmayan bireylerin engelli kardese sahip olmalarinin bazen olumlu etkileri de
olabilmektedir. Engelli kardes ile biiyiimeleri diger kardeslerin bu konudaki toplumsal
sorunlar hakkinda daha bilingli olmalarina ve kisisel farkliliklara karsi duyarli, anlayisl,

hosgoriilii ve sorumluluk bilincine sahip bireyler olmalarina katki saglar (Unal, 2009).

2.4. ENGELLI BIREYE SAHIP AILELERIN IHTIYACLARI

Hayat boyunca insanlarin her alanda belirli ihtiyaglari bulunmaktadir. Zihinsel engelli
bireylerin ihtiyaglar1 da diger insanlarin ihtiyaglar1 ile aynidir. Bu bireylerin temel
yasam ihtiyacglari; sevgi, baglanma, aidiyet, sevme-sevilme, kendini ispatlama, evlilik,
neslini siirdiirme gibi ihtiyaclar olarak siralanabilir. Zihinsel engelli bireylerin bu
ihtiyaglarimin karsilanmasina yonelik bireylere beceriler kazandirilabilir ve bdylelikle
engellilerin toplum ile biitiinlesmeleri saglanabilir. Engelli bireylerin gereksinimlerinin
karsilanmasiyla birlikte, karsilastiklart sorunlar1 hafifletilmis olacak, engelli ailelerinin
yiikii hafifleyecek, sosyal haklarindan yararlanabilecek ve toplumdan dislanmalarinin
oniine gecilebilecektir (Oren, 2004). Zihinsel engelli bireylerin ve ailelerinin karsilastig
sorunlar onceki boliimde detayli olarak agiklanmistir. Bu boliimde engelli bireye sahip
ailelerin ihtiyaglar1 bilgi, maddi, bakim, duygusal ve toplumsallagma ihtiyaglari adlar

altinda ele alinmaktadir.

2.4.1. Bilgi Ihtiyaclari

Cocuklarindaki zihinsel engellilik durumu hakkinda ailelerin bilgilenme ihtiyact
bulunmaktadir. Ailelerin ihtiya¢ duydugu bilgilendirmenin uzman meslek elemanlari

tarafindan acgik ve anlasilir bir sekilde yapilmasi gerekmektedir. Zihinsel engellilik ile
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ilgili bilgi gereksinimleri tibbi konularin yaninda bu bireylerin ve ailelerinin yasal
haklari, toplumsal hizmetlere erisebilme konular1 ve sosyal destek hizmetleri hakkinda

bilgilendirilmeyi icermektedir (Coban, 2002).

Engelli bireylerin durumuna iliskin dogru bilginin sunulmasi ailelerin ¢ocuklarini
anlayabilmeleri, bu duruma kolayca uyum saglayabilmeleri ve engelli ¢ocuklarina ve
kendilerine saglanan uygun hizmetlerden istifade edebilmeleri agisindan 6nem arz

etmektedir (Sanli, 2012).

2.4.2. Maddi Ihtiyaclar

Ailedeki engelli bireyin varligiyla ailenin ekonomik imkanlarinin olumsuz ydnde
etkilendigi goriilmektedir. Engelli bireyin ihtiyaglarinin hayat1 boyunca devam edecegi
ve ailesi tarafindan karsilanmasi beklendigi diistiniildiigiinde ailenin maddi anlamda
ihtiyaglar1 artacaktir. Bu noktada, 6zellikle engelli bireye sahip diisiik gelirli ailelerin
maddi agidan desteklenmesi Onem arz etmektedir (Coban, 2002). Nitekim 6nceki
boliimlerde engelli cocuga sahip ailelerin genellikle diisiik gelire sahip aileler oldugu

belirtilmistir.

Zihinsel engelli cocugun tibbi ve egitim ihtiyaclarina ait harcamalar, ulasim masraflari,
ozel diyetler ile 6zel arag ve aletler i¢in yapilan harcamalar aile ekonomisine sonradan
gelen ilave maddi harcamalar arasindadir (Sucuoglu, 1995). Tiim bu harcamalar ailede
yeni stres kaynaklari olarak one ¢ikabilmektedir. Engelli bireye sahip ailenin bu
harcamalar i¢in gerekli sosyal destegi alabilmesi s6z konusu stresleri yok etmekte ve
karsilagilan  sorunlar1 daha iyimser ve kendisine giivenen bir yaklagimla

atlatabilmelerini saglamaktadir (Yildiz, 2009; Sanli, 2012).

2.4.3. Bakim Ihtiyaclan

Anne babalarin ¢ocuklari tizerindeki temel sorumlulugu bakim olarak kabul edilmekte
ve bu gorev ¢ogunlukla her anne babanin severek ve goniilden yaptigi bir is olarak
bilinmektedir. Ancak zihinsel engelli ¢ocuga sahip anne babalarin bu gorevi yerine

getirirken uzun stireli ve zor bir siire¢ olan engelli cocugun bakiminda problemlerle
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karsilagtigi goriilmektedir. Bununla birlikte kimi zaman bireyin engel diizeyinin
artmasina bagl olarak anne babalar bakim isinde yetersiz kalabilmekledirler (Balki ve
Canbay, 2012). Boyle durumlarda ailenin profesyonel kisiler veya birimlerce

karsilanabilecek bakim gereksinimi ortaya ¢ikabilmektedir.

Ozellikle agir zihinsel engelli gocuklara sahip ailelerin ¢ocugun kisisel bakimi, ilacinin
verilmesi, yemeginin yedirilmesi, korunmasi, tuvalet, bez degistirme, giydirme, kendine
zarar vermekten koruma, ofke ndbetleri atlatma vb. gibi davranis ve ihtiyaglar
karsilamada zorlandiklar1 ve yardima ihtiya¢ duyduklari goriilmektedir. Zihinsel engelli
bireyin yasinin ilerlemesiyle bakim sorumlulugu da degismekte, genellikle engelli
bireyin kendi ihtiyaclarini giderebilme becerisi kazanmasiyla aile {lizerindeki bakim
gorevi giderek azalmakta ancak higbir zaman yok olmamaktadir (Sucuoglu, 2009).
Dolayistyla zihinsel engelli bireye sahip ailelerin bakim ihtiyaci birey var oldugu siirece

devam etmektedir.

2.4.4. Duygusal Destek Ihtiyaclari

Zihinsel engelli ¢cocugun aileye katilmasi basta anne babalar olmak iizere tiim aile
iiyelerinde duygusal ¢okiintiiye sebep olmaktadir. Bu duygusal buhran ilk zamanlarda
anne babalarda kendine giivensizlik olarak ortaya c¢ikmaktadir. Anne-baba, ¢ocugun
engelinin kaynag olarak kendilerini gérmekte ve genetik yapilarindan veya gegmiste
yaptiklar1  yanlishklardan dolayr c¢ocugun engelli olarak diinyaya geldigini
distinmektedir (Yaralilar, 2010).

Aileler, zihinsel engelli ¢cocugun aralarina katilmasi sonucu aile ortaminda olusacak
duygusal stres ile basa ¢ikmak zorunda kalirlar. Bu olumsuz ortamin dagitilmasi aile
dyelerinin  topyekin  olarak  birbirlerine  duygusal destekte = bulunmasiyla
saglanabilecektir (Coban, 2002). Aileler gerekli destegi géremedikleri takdirde gelecek
kaygis1 ve korkusu, tikenmislik, sugluluk gibi duygusal problemlere maruz
kalmaktadir. Ailenin bu tiir problemler karsisinda duydugu duygusal destek ihtiyact
ebeveynlerin cesaretlendirilerek kendi deneyimlerini paylasmalart ve sorunlarinin
dinlenmesi seklinde gerceklestirilmektedir. Bununla birlikte ebeveynlerin diger engelli

aileleriyle birlikte olmasi, bilgi, beceri ve tecriibe aktariminda bulunmasi ve yalniz
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olmadiklarin1 gérmeleri onlara en biiylik duygusal destedi saglayacaktir (Yaralilar,

2010).

2.4.5. Toplumsallasma Thtiyaclari

Bireyin diger bireylerle iliskileri ile insanlara karsi gelistirdigi duygu, davranis, ilgi,
tutum vb. toplumsal 6zelliklerinin hepsi sosyal gelisimlerini olusturmaktadir. Diger bir
ifadeyle kisiler gevresinde kabul gormiis degerlere ve normlara uygun davraniglar
gelistirerek sosyallesmektedir (Binbasioglu, 1996). Sosyallesme tiim insanlar igin

oldugu kadar engelli bireyler i¢in de bir ihtiyagtir.

Engelli bireyler i¢in toplum ile biitiinlesmeleri bir hedef olarak diisiiniildiigiinde bu
bireylerin sosyallesmesiyle hedefe ulagilmis olunacaktir. Bu kapsamda engelli bireye
sahip aileler i¢erisinde bulunduklari zorlu siireci hem kendileri hem de engelli ¢ocuklari
acisindan olumlu bir havaya g¢evirmek igin toplumsallagmaya Onem vermelidirler.
Onceki boliimlerde deginilen birgok sorunla birlikte engelli bireye sahip ailelerin
toplumsallagsma ihtiyacinin giderilmesi Onemlidir. Bu aileler engelli ¢ocuga sahip
olmalarindan kaynakl tiim psikolojik, duygusal ve bilgi gereksinimlerini karsilayarak
oncelikle yakin ¢evrelerinde daha sonra bulunduklar1 toplumda uyumlu bir sekilde vakit
gecirmeye Onem vermelidir. Ayni1 sekilde toplumdaki engellilik bilincinin artmasiyla da

bu ailelerin toplumsallagma ihtiyaglarinin giderilmesi saglanacaktir.

2.5. SOSYAL DESTEK

Zihinsel engelli bireyler ve ailelerinin toplumsal hayatta karsilastiklari sorunlar
incelendiginde engelli birey ve ailelerinin toplum igerisinde yalnizlagmalarinin ve
kendilerini yalniz hissetmelerinin bu sorunlarin artarak katlanmasina sebebiyet verdigi
goriilmektedir. Bu noktada ailelere yonelik sosyal destegin hayati 6neme sahip oldugu
ortaya ¢ikmaktadir. Calismanin bu boliimiinde sosyal destek kavrami ele alinarak bu
kavrama iligkin yapilan tanimlar, sosyal destek islevleri, tiirleri ve toplumun zihinsel

engelli birey ve ailelerine saglayacag sosyal destek konular1 irdelenmektedir.
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2.5.1. Sosyal Destek Tanimi

Sosyal destek, basit anlamiyla ¢evresindeki insanlarin bireye sagladigi yardim olarak
ifade edilmektedir. Insanlar beklenmedik olaylara karsi veya kriz durumlarinda
arkadaglarinin veya aile lyelerinin yardimina ihtiya¢ duyarlar. Bu yardimcilardan
olusan destek ag1 “sosyal destek” olarak agiklanmaktadir (Cakir ve Palabiyikoglu,
1997). Sosyal destek kavrami, diger insanlar tarafindan saglanan kaynaklar seklinde de
tanimlanabilmektedir (Cohen ve Syme, 1985). Diger bir tanimda ise, ¢evresindekilerin
bireyi dikkate alarak sevip saymasi ve bireyin ortak hedefleri olan bir gruba ait

oldugunu gosteren bilgilerin mevcut olmasidir (Cobb, 1976).

Insanlarin stres ile yiizleserek miicadele verebilmeleri bakimindan sosyal destek ¢ok
onemlidir. Hayatta mevcut olumsuzluklar karsisinda insana bir kalkan olusturan sosyal
destek, kisinin hayatindaki diger yonleriyle ilgili olumlu izlerin olusumuna imkan tanir.
Sorias (1988) sosyal destegi, zor durumlarda kisiye esinin, aile bireylerinin ve
arkadaslarinin sagladigi maddi/manevi yardimlar olarak tanimlamistir. Sosyal destek
insanlar1 stresin yarattigt olumsuz etkilerden korurken ayni zamanda psikososyal
katkisiyla da insan saghigi ig¢in Onemli bir faktordir (Cassel, 1976). Dunst ve
arkadaslarina (1986) gore ise sosyal destek, bireyin psikolojik sagligint korumak,
yagamin kritik olaylarina uyumunu kolaylastirmak ve en uygun sekilde gelisimini
saglamak maksadiyla baskalar1 tarafindan bireye sunulan fiziksel, duygusal,

bilgilendirici, parasal ve aragsal yardim olarak ac¢iklanmaktadir.

Sosyal destek ile ilgili diger bir tanim ise, bireyin stresli bir olay ile basa ¢ikarak olay
karsisinda egemen konuma gegebilmesini kolaylastiran sosyal ¢evre tarafindan sunulan
geri bildirim olarak ifade edilmektedir (Caplan, Killilea ve Abrahams, 1976). Gottlieb
(1983)’in yaptig1 tanimda sosyal destek, kisiye davranigsal ve duygusal agilardan yarar
saglayan, sosyal ¢evresindeki yakinlar ya da varligimi hissettiren kisiler tarafindan
sunulan, sdzel/s6zel olmayan Oneri, bilgi, 6giit, maddi yardimlar ile tutumlar seklinde

aciklanmistir (Akt. Armstrong, Birnie-Lefcovitch & Ungar, 2005).

Kisinin sosyal ¢evresi ve sosyal iliskilerinin 6nemine cesitli profesyoneller tarafindan
her zaman dikkat g¢ekilmektedir. Bununla birlikte kisinin etkili gelisimi ve uyum

saglamasi agisindan sosyal destek sisteminin igerisinde yer alan kisinin ailesi,
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arkadaslar1 ve sosyal cevresine odaklanilmaktadir. Bu kapsamda, kisinin ailesi, aile
cevresi, is arkadaslari, karsi cinsten olan yakin arkadasi ve diger arkadaslari ile
komgularinin ¢evresinde mevcut dinsel, ideolojik, etnik gruplar ve kisinin igerisinde
bulundugu toplum vb. gibi faktorlerin kisiye ait sosyal destek kaynaklarini olusturdugu
ifade edilmektedir (Pearson 1990; akt. Yildirim, 1997).

Siklos ve Kerns (2006)’e gore sosyal destek bireye, es, aile, arkadas gibi yakinlarindan
geldigi gibi, eglence faaliyetlerinden, hobilerinden, etkinliklerden, profesyonel kisi veya
kurumlardan da gelebilmektedir. Sosyal destek, bireyin halihazirda aldigi bir destek
eylemi seklinde “alinan sosyal destek” olarak ya da giiven, baglilik, sevgi gibi
duygularin  bireyde gelistirilerek olast krizlere karsi potansiyel bir destek
mekanizmasinin  olusturulmas:  seklinde “algilanan sosyal destek” olarak ta
siiflandirilabilmektedir. Algilanan sosyal destek, bireyde sevildigi, deger gordiigii ve
cevresindekilerle iyi iliskiler kurdugu hislerini yaratmaktadir (Oktan, 2005). Dolayisiyla
algilanan sosyal destegi iliskiden alinan doyum olarak ifade etmek miimkiindiir. Diger
bir ifadeyle algilanan sosyal destek, bireye yasaminin farkli alanlarinda 06zen
gosterilmesi, deger gérmesi ve ihtiyact oldugu durumlarda danisabilece§i insanlara
sahip olmasi1 ve tiim bu iligkilerden tatmin olmasi gibi hususlarin bireyde olusturdugu

inanca yonelik genel algidir (Karadag, 2007).

Fiziksel ve zihinsel sagligin gostergesi olarak sosyal destek, insana deger verildigine,
kendisine ilgi gosterildigine ve yasadigi toplumun onu bir iiye olarak kabul ettigine
inanmasi agisindan 6nemli bir siirectir (Duyan, Camur Duyan, Cifci, Sevin, Erbay ve
Ikizoglu, 2008). Bu baglamda sosyal destek, ozellikle zihinsel engelli bireye sahip
ailelerin karsilagtiklar1 duruma uyum saglamalarini kolaylastiran, yasamlarinda olusan
kaygi ve stres seviyesini azaltmaya katki saglayan ¢ok onemli bir unsur olarak one
cikmaktadir. Zihinsel engelli bireye sahip ailelerin ruhsal saglifinin korunmasi ve
psikolojilerinin bozulmamasi agisindan sosyal destegin onemi biiyliktiir. S6z konusu
ailelerin karsilastif1 stres ve duygusal sorunlara yonelik yapilan ¢alismalarda sosyal
destek unsuru ayrica degerlendirilmektedir. Calismalar neticesinde bu ailelere iliskin
sosyal destegin artmasiyla birlikte, ailelere ait olumsuz psikolojik belirtilerde (Aslan,
2010), stres diizeylerinde (Feldman vd., 2002, Meaden vd., 2010, Kaner, 2004) ve
depresyon gostergelerinde (Yurdakul ve Girli, 1999) azalma oldugu tespit edilmis,



39

ailelerin zor durumlara uyum saglamalarinda (Bailey, 2007) ve olumlu hallerinde
(White ve Hasting, 2004) artis oldugu gozlenmistir. Nitekim s6z konusu c¢aligmalar
zihinsel engelli bireye sahip ailelerin sosyal desteklerden yoksun kalmasi durumunda

yasam miicadelesinde daha da zorlandiklarin1 gostermektedir.

2.5.2. Sosyal Destek Tiirleri

Sosyal destek tiirlerinin siniflandirilmasina yonelik c¢esitli goriisler mevcuttur. Bu
konuda agiklanan farkli yaklagimlarin bazi noktalarda birbiriyle kesistigi goriilmektedir
(Erkan, 2003). Caplan (1974) yaptigi calismasinda sosyal destek tiirlerini asagida

aciklanan bes grupta ele almistir:

-Duygusal Destek: Sevgi, ilgi ve giiven duygulariin iletilmesine dayanmaktadir.
-Takdir Destegi: Bireyin mevcut kusurlart ve sorunlar ile birlikte oldugu haliyle kabul
edilmesinin ve saygi duyulmasinin belirtilmesine dayanmaktadir.

-Maddi Destek: Hizmet, arag-gere¢ ve maddi yardimlar verilmesine dayanmaktadir.
-Bilgisel Destek: Problemlerin ¢oziimiinii saglayacak bilgi ve becerilerin verilmesine ve
ogretilmesine dayanmaktadir.

-Beraberlik Destegi: Kisinin bos vakitlerinin birlikte gecirilmesine dayanmaktadir.

Benzer bir sekilde Cohen ve Wills (1985, s. 312) sosyal destek tiirlerini asagida
aciklanan dort farkli baslik altinda ele almistir:

-Sayg1 Destegi: Kisi tarafindan herhangi bir hatanin yapilmas: halinde bile kisinin
kendine ait 6z degerlerinden kaynaklanan kabul edildigine ve saygi gordiigiine
inanmas1 durumu 6zsaygisini gelistirmektedir.

-Bilgi Alma Destegi: Kisiye yonelik ortaya cikan problemin tanimlanarak
anlasilmasi ve bu problemin c¢oziime kavusturulmasma iligkin yapilan
yardimlardir. Ogiit verme, bilissel rehberlik ve sorunun tiim boyutlariyla
degerlendirilmesi gibi yardimlar bilgi alma destegine ait bilesenler olarak
aciklanmaktadir.

-Sosyal Eslik Etme Destegi: Kisinin bos vakitlerinde katildigi aktivitelerini baska

insanlarla beraber degerlendirmesidir. Boylelikle kisi baskalarina yakinlasma ve
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kaynagma ihtiyaglarin1 karsilamakta, ayrica kendi sorunlarmi diistinmekten
uzaklagmaktadir. Dolayisiyla bu fonksiyon sayesinde sosyal destegin olumlu
duygular olusturarak kiginin stresinin  giderilmesine katki  sagladigi
goriilmektedir.

-Islevsel Destek: Kisinin ihtiyag duydugu gereclerin tedarik edilmesi ve maddi
destekte bulunulmasi anlamindaki destek tiriidiir. Kisinin  stresinin
azaltilmasinda sahip oldugu islevsel sorunlarinin ortadan kaldirilmasi 6nem arz

etmektedir.

Sosyal destek tiirlerinin agiklayan diger arastirmacilar Rosenfeld ve Richman (1997) ise

konuyu alt1 baslik altinda ele almistir:

-Dinlenildigini Bilme Destegi: Kisinin diger insanlar tarafindan dikkate alinirken
yargilanmadan dinlendigini bilmesi durumudur.

-Duygusal Destek: Kisinin diger insanlar tarafindan desteklendigini ve korundugunu
bilmesi durumudur.

-Gergegi Dogrulama Destegi: Kisinin desteklendigi insan tarafindan fikirleri
bakimindan uzlastigim1 ve bu insanin kendisini dogruladigimmi bilmesi
durumudur.

-Takdir Destegi: Kisinin gayretlerinin takdir edilmesi ve oviilmesi durumunun
bilincinde olmasidir.

-Bilingli Meydan Okuma Destegi: Destege ihtiyacit olan kisinin yaraticiliginin
ilerletilmesi ve yaptig1 islerde heyecaniin artirilmasi maksadiyla bu kisinin
diistincelerine kars1 bilingli bir sekilde iyi niyetli olarak meydan okunmasi
durumudur.

-Ekonomik Destek: Ihtiyac durumlarinda kisiye hediye, para vb. gibi maddi

desteklerin yapilacagina iliskin algidir.

Engelli birey ve ailesi agisindan ele alindiginda sosyal destek tiirleri; duygusal, bilgisel

ve elle tutulur destekler olarak asagidaki gibi aciklanabilmektedir (Tufan vd., 2009):

Duygusal Sosyal Destek: Kisinin insan olarak sevildigi ve degerli goriildigiini

hissettirecek davraniglari igermektedir (Bloom, 1982). Dolayisiyla sd6z konusu destek
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hem engelli bireyin hem de ailesinin yasam kalitesinin azalmasini engelleyerek onlara

deger verildiginin hissettirilmesi agisindan énemlidir.

Bilgisel Sosyal Destek: Engelli bireye ve ailesine kendilerine her alanda nasil yardim
edilebilecegi ve mevcut sorunlarina iligkin yeni bilgi ve goriislerin kazandirilmasi
hususlar1 amaglanmaktadir (Neuling ve Winefield, 1988). Bu kapsamda bilgisel sosyal
destek; engelli ve ailelerine mevcut durumlarmin psiko-sosyal boyutlarina yonelik bilgi
verilmesi, engellilik sonucunda olusan sikintilar ile basa ¢ikabilmeleri konusunda
kullanacaklar1 tekniklerin Ogretilmesi (Mackelprang ve Salsgiver, 1999), engelli
bireylerin bakimi, rehabilitasyonu ve egitimi hizmetleri vb. konularda bilgilendirilmesi
(Erkan ve Kogyildirim, 1996), engelli bireyin hayatin1 kendi basina idame edebilmeleri
konusunda kendini savunma ve yonetme hususlarinda bilgi aktarilmasi (Mackelprang
ve Salsgiver, 1999) ve ailelerin engelli bireye tutum ve davranislarinin bireyin

gelisimine nasil etki edecegi konularinda bilgi verilmesine dayanmaktadir.

Elle Tutulur Sosyal Destek: Esya, hizmet, alet, meta olarak yapilan yardimlar ve
cocuklara bakma, 6diling para, ev ici-dis1 hizmetleri iistlenme vb. gibi yardimlara
dayanmaktadir (Tufan vd., 2009). Aragsal destek olarak da adlandirilan bu destekler,
cogunlukla yakin arkadas ve aile iiyeleri tarafindan saglanmaktadir. Bu tiir sosyal
desteklerin  saglanmasinda sosyal hizmet uzmanlarmin devreye girebildigi
goriilmektedir. Bu kapsamda engelli birey ve aileleri icin akraba ve yakin arkadaslarinin
orgiitlenmesiyle birlikte baz1 yardimlar yapilmaktadir. Ornegin, ev i¢i ve disinda
yapilacak islerin {istlenerek yiiriitiilmesi, c¢ocuklarin bakimina yardim edilmesi,
toplumla biitlinlesmesi i¢in engelli bireyin sokaga c¢ikmasina yardim edilmesi gibi
destekler yapilabilmektedir. Ayrica bu yardimlar yiyecek, giyecek, esya vb. yardimlari
da icermektedir (Kosar, 2000).

Sosyal destek hizmetlerine hak temelli yaklasim, bireylerin temel haklarina saygi
gosterilerek, adalet, esitlik ve insan haklarina dayali bir perspektiften hareket eden bir
anlayis1 ifade eder. Bu yaklagim, toplumun her bireyinin yasam kalitesini artirmayi,
insan haklarina uygun bir sekilde desteklenmeyi ve katilimci bir toplum yaratmayi
hedefler. Hak temelli yaklasim, sosyal destek hizmetlerinin planlanmasi, uygulanmasi

ve degerlendirilmesinde belirli prensipleri igerir.
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Insan Haklarma Saygi: Bireylerin temel haklarina saygi gosterilmesi esastir. Herkesin

esit, adil ve ayrimcilik olmaksizin haklarina saygi gosterilmelidir.

Katilim ve Gtliglendirme: Bireylerin, ailelerin ve topluluklarin kendi yasamlar1 iizerinde
etkili bir sekilde kararlar alabilmeleri ve siirece katilabilmeleri dnemlidir. Bu da onlari

giiclendirmeyi ve kendi haklar1 konusunda bilinglendirmeyi igerir.

Esitlik: Sosyal destek hizmetleri, cinsiyet, etnik koken, yas, engellilik durumu gibi
faktorlere dayali ayrimciliga karst miicadele etmelidir. Esitlik ilkesi, herkesin

ihtiyaclarina uygun destek alabilmesi i¢in 6nemlidir.

Haklara Erisim: Bireylerin sosyal destek hizmetlerine erisimi, bu hizmetlere hak temelli
bir perspektifle bakmay1 gerektirir. Engellerin kaldirilmasi, bilgiye erisim ve destek

hizmetlerine ulasim 6nemlidir.

Seffaflik ve Hesap Verebilirlik: Sosyal destek hizmetleri sunan kuruluslar, faaliyetlerini
seffaf bir gekilde yonetmeli ve paydaslara hesap verebilir olmalidir. Bu, giivenin

olusturulmasi ve etkinliklerin degerlendirilebilmesi agisindan 6nemlidir.

Insana Odakli Hizmet: Hizmetler, bireyin ihtiyaclarina odaklanmali ve onlarmn yasam
kalitesini artirmaya yonelik olmalidir. Bireylerin kendi hedeflerine ulagmalarina destek

olunmalidir.

Hak temelli yaklagim, sosyal destek hizmetlerinin sadece acil ihtiyaglar1 karsilamakla
kalmayip, ayn1 zamanda bireyleri giiclendirmeyi ve toplumsal esitsizlikleri azaltmay1
hedefler. Bu prensipler, sosyal destek hizmetlerinin daha etkili, adil ve siirdiirtilebilir

olmasina katki saglar.

Bu tez calismasinin sonucunda sosyal destek ihtiyaci tiim yasam donemlerinde ailelerin
en Oonemli ihtiyaclarindan bir tanesi olarak ortaya ¢ikmistir. Bu ihtiyacin karsilanmasina
yonelik sosyal hizmet onerileri sonug boliimiinde verileceginden burada tizerinde daha

fazla durulmayacaktir.
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2.5.3. Zihinsel Engelli Cocugu Olan Aileler ve Sosyal Destek

Sosyal destegin en etkili kaynaklarindan olan aile, bireyin dogumundan itibaren her
zaman her tiirli destegin verilmesinde basat bir sistemdir. Ancak zihinsel engelli bir
cocuga sahip olan aileler ele alindiginda ailenin engelli bireye verecegi sosyal destegin
yani sira ailenin yakinindaki kisilerin ve toplumun da bu ailelere sunacagi sosyal destek

On plana ¢ikmaktadir.

Zihinsel engelli ¢ocugu olan anne babalarin karsilastiklart durum ile ne dl¢iide ve nasil
miicadele ettikleri aldiklar1 sosyal destek ile yakindan iligkilidir. Bu anne babalarin
karsilastigi karisik ve beklenmedik durum ile bas edebilmeleri, diger aileler ile
etkilesimlerine ve o ailelerin verdigi desteklere baglidir (Akkok, 2005). Engelli bireye
sahip anne babalarin toplumdan beklentilerine yonelik yapilan bir ¢alismaya gore;
ailelerin en biiyiik isteginin ¢ocuklarinin normal karsilanarak dislanmamasi ve onlara
acinarak bakilmamasi oldugu tespit edilmistir. Ayrica arastirmada bir kisim ebeveyn
engellilik konusunda basin yayin organlar1 vasitasiyla toplumun bilgilendirilmesini ve
engeli olmayan insanlarin spor, oyun vb. aktivitelerde engelli bireyleri de aralarina

katmalarini istemislerdir (Giilliipinar, 2013).

Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ailelerin dostluklar kurarak kendi i¢ diinyalarinda yalniz
kalmadiklarimi hissetmeye ve empatik yardima ihtiyaglar1 vardir. Bu yardimlar1 yakin
cevrelerinde bulunan aile ve akrabalarindan alabilmekte, ayrica katildiklar1 psikolojik
destek gruplarindaki diger ailelerden de gorebilmektedirler. Bu gruplar benzer sorunlari
yagsayan ailelerin yalniz olmadiklarini hatirlamalaria yardimei olur. Bunun neticesinde
de anne babalarin karsilastigi umutsuzluk hissi basarabilme arzusuna doniisiir ve 6z-
gliven artisi ile birlikte diger insanlara destek olmanin da verdigi doyum artar. Biitiin bu
durumlar yasadiklar1 kayginin fark edilir bigimde azalmasini saglayacaktir. S6z konusu
destek gruplar1 sayesinde engelli kisilere karsi halk igerisinde olusmus bakis agisi
pozitife dogru kaymaktadir. Ayrica anne babalar kendilerinin kisisel gelisimi ve
cocuklariin degisimi acisindan ihtiyag duyduklari yardim ve organizasyonlar ig¢in
istekli hale gelmekte, bu konuda olusturulan sivil toplum orgiitlerinde de yer almaya

gayret gostermektedir (Akkok, 2005).
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Sosyal destek, ruhsal ve fiziksel sagliga yonelik tedavi edici degere sahip evrensel bir
bilesen olarak belirtilmektedir. Ozellikle ailede mevcut destek aglarinmn saglig
gelistirici, kronik problemlerle yasamayi kolaylastirict ve saglikli yagama tesvik etmek
icin moral verici ve bas edici olumlu etkilerinin oldugu goriilmektedir (Sucuoglu,
2009). Zihinsel engelli bireye sahip ailelerde yasanan endise, kaygi, benlik ve stres
algilariin olumlu yonlere doniisiimiinde sosyal destegin roliiniin kayda deger oldugu
degerlendirilmektedir. Nitekim yapilan aragtirmalarda 6zellikle zihinsel engelliler ve
aileleri tizerindeki sosyal destegin, ailelerin mutluluguna katki sagladigi goriilmektedir

(McCubbin vd., 1980; Mitchell ve Trickett, 1980).

2.6. SOSYAL HIiZMETTE ENGELLI REFAH ALANI

Toplumda kisilere yonelik sosyal hizmetleri kiginin sosyal iletisimini artirarak toplumla
biitiinlestiren, ruh ve bedensel sagliginin korunmasina destek veren ve sosyal
sorunlarinin yani sira hastalik ve sikintilarini asabilmelerini kolaylastiran hizmetler
olarak ele almak miimkiindiir. Calismanin bu boliimiinde sosyal hizmetin teorik

yaklagimi ve engellilere iliskin sosyal hizmet uygulamalari tizerinde durulacaktir.

2.6.1. Teorik Yaklasim

Sosyal hizmet, bireylere, ailelere ve toplumlara yardim etmeyi amaglayan profesyonel
bir alandir ve bu alanda ¢aligan sosyal hizmet uzmanlarmin bilgi, beceri ve deger temeli

uygulamalarinda 6nem tasir (Duyan, 2003).

Sosyal hizmet uzmanlar1 dezavantajli gruplarla ¢alisir. Dezavantajli gruplarla yapilan
sosyal hizmet caligmalarinda alanda ekolojik yaklasimin siklikla tercih edildigi
goriilmektedir (Kuruhalil ve ipek, 2022). Sosyal hizmette ekolojik yaklasim, bireylerin
ve toplumun ihtiyaglarini anlamak ve ele almak icin ekolojik (cevresel) faktorleri
vurgulayan bir perspektiftir. Bu yaklasim, bireylerin ihtiyaglari1 ve yasamlarini
etkileyen faktorleri daha genis bir baglamda ele alir ve bu faktorlerin bireyin refahini ve

uyumunu nasil etkiledigini anlamaya ¢alisir.

Bu baglamda ekolojik yaklasim, bireyleri yalnizca kisisel 6zellikleri ve igsel siiregleri

iizerinden degil, ayn1 zamanda yasadig1 fiziksel, sosyal ve kiiltiirel ¢evreleri {izerinden
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de degerlendirir. Bu, bir kisinin yasadigi toplum, aile, okul veya is gibi cevresel
faktorlerin 6nemini vurgular. Zihinsel engelli bireye sahip ailelerin ihtiyaglarinin
tespitinde ve giderilmesinde kullanilacak sosyal hizmet uygulamalarinin gevresel

baglaminin degerlendirilmesi bir gereksinim olarak ortaya ¢ikmaktadir.

Sosyal hizmette ekolojik yaklasim, bireylerin ve toplumun sosyal sorunlarimi daha
kapsamli bir sekilde ele almay1 hedefler. Bu yaklasim, bireylerin yasam deneyimlerini
ve ihtiyaglarii daha iyi anlamak icin cevresel faktorleri géz Oniinde bulundurarak
sosyal hizmet uygulamalarini gelistirmeye katkida bulunabilir. Bu nedenle bu tez
calismasi ekolojik yaklasima ve bir sonraki bolimde detayli islenecek olan Max-Neef

’in Insani Ihtiyaclar ve Giderilmesi Matrisine odaklanmustir.

Ekolojik yaklasim, sosyal sorunlart ¢ok boyutlu bir sekilde ele alir. Bu, bireylerin
kisisel diizeyden aile, toplum, kurumlar ve toplumsal yapilar diizeyine kadar olan
etkilesimlerini anlamayi igerir. Giiniimiizde sosyal hizmete iliskin gegerli goriilen
yaklagimin ihtiyact olan her bireyin sosyal hizmetlerden yararlanmasi gerektigini
savunan “hak temelli yaklasim” olarak one c¢iktig1 goriilmektedir. Hak temelli
yaklagimda, bireyin temel ihtiyaclarinin yerine getirilmemesi, saglik hizmetlerindeki
eksiklikler, egitimdeki yetersizlikler, siddet, ayrimcilik vb. sorunlarin sosyal hizmet
vasitasiyla ¢oziime ulastirilmast ile bu sorunlari olusturan sebeplerin tespit edilerek
ortadan kaldirilmast ve insanlarin iyi olma hallerinin devami i¢in insan haklarinin
korunmas1 amaclanmaktadir. Bu yaklasimda sosyal, kiiltiirel ve ekonomik haklar ile
temel Ozgiirliikler bir biitiin olarak goriilmekte ve sosyal hizmet uygulamalarinin insan
haklariyla ayn1 dogrultuda olacagi kabul edilmektedir. Bu ¢ercevede insan haklarinin
sosyal hizmet uygulamalarinda bir motivasyon kaynagi olarak onemli bir role sahip
oldugu goriilmektedir (BM, 2004). Genel diizeyde temel hak ve 0&zgiirliiklerin
gerceklestirilmesine ragmen engelli bireylerin bu haklardan faydalanabilmesi yalnizca

sosyal hizmet uygulamalari ile miimkiin olabilmektedir (Karatas, 2002).

Sosyal hizmetin tiim uygulamalari, zaten hakki olan hizmetin insanlara sunulmasi
olarak degerlendirilmektedir (Sahin, 2002). Bu kapsamda oOnemli olan engelli
olan/olmayan tiim bireyler i¢in zaten haklar1 olmasi sebebiyle sosyal hizmet destek ve

kaynaklarindan yararlanmalidir. Dolayisiyla bu durum engelli bireylerin aileleri i¢in de
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gecerlidir. Insan haklarmin giiclendirilerek bireyler-aileler-gruplar-topluluklar aras giic

iliskilerinin artmasi sosyal hizmet yoluyla gerceklesmektedir (NASW, 2003).

Sosyal hizmet uygulamalar1 insan haklari temelinde ger¢eklestirildiginde hicbir sekilde
ayrimciligin s6z konusu olmadigi bu uygulamalarin kalitesi hizmeti veren ve uzman
personelin  yapisindan etkilenmektedir. Giinlimiizdeki “hak temelli” anlayisin
olusumunda sosyal hizmet uygulamalarinin “hayirseverlik” ve “ihtiya¢ temelli”
yaklagimlardan gecerek sekillendigi goriilmektedir (Tufan vd., 2009). Hayirseverlik
yaklasiminin temelinde yer alan dini inanglar ve bagis motivasyonundan kaynakli
olarak muhtac bireylere yardim anlayisi s6z konusudur. Bu anlayista yapilan iyiligin
yapan Kisiye sevap kazandirma mantigi (yapanin kar elde etmesi) bulunmaktadir.
Hayirseverlik temelli yaklasimin sosyal yardimlasma mantiginin gelisimine ¢ok 6dnemli
katkilarinin (Rengasamy, 2010 akt.: Zengin ve Altindag, 2016) olmasina ragmen bu
yaklasim yapisal sorunlara odaklanamamasi, problemlerin ¢éziimiinde giinii kurtaran
veya yardima denk gelen muhtac kisiyi kurtaran anlik ¢oziimler {iretmesi sebebiyle
elestirilmistir (Barnes, 1991). Asil amac¢ bireylerin gercek ihtiyaglarim1 gidererek

problemin temeline inebilmek olmalidir.
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Sosyal
Hizmet Hayirseverlik Temelli ihtiya¢c Temelli Hak Temelli
Yaklasim Yaklasim Yaklasim
Yaklasimlari
Dezavantajl bireyin ve Dezavantajli gruplarin gﬁlci?r‘{ﬁ liilny:;:klarm
grubun yasadigi acilarindan | yasadiklar1 sorunlarm ek - ¢ -
Amaglar . o dagitilmasini saglayacak
acilen kurtarilmasi kaynaklar saglanarak insan haklarmmn
maksadiyla yardim edilmesi | giderilmesi .. .
gerceklestirilmesi

Sorumluluk

Giic Tliskileri

Birey, vakif veya dernekler

Mevcut durum korunur

Cogunlukla ihtiyaci
tanimlayarak
miidahaleyi gelistirenler

Genel olarak mevcut
yapinin devam eder
ancak kademeli olarak

Hiikiimetler ile
hiikiimetler arasi ¢aligan
orgiitler, ulus agir1
ortakliklar ve
uluslararasi Sivil
Toplum Orgiitleri

Mevcut durum
degistirilmeye ¢aligilir

Vurgu Bagis yapanlarin hayirsever il Persilkmmss Ins'an haklarinin
davraniglart saglanmasi




48

Bireylerin ve gruplarin gercek ihtiyaclarinin belirlenerek karsilanmasini esas alan hak
temelli yaklasimda, bireylerin “hak sahibi”, devletin ve devlet dis1 baz1 aktorlerin ise bu
haklar1 saglayacak “gdrev sahibi” seklinde tanimlandig1 goriilmektedir. Bu yaklasima
gbre amag sosyal hizmet saglayicilarin kapasitelerinin artirilmasi, hak sahiplerinin ise
giiclendirilmesidir (Gneiting vd., 2009). Libal ve Harding (2015) sosyal hizmet
uygulamalarinda mevcut yaklasimlart (hak temelli, ihtiyag temelli, hayirseverlik) Tablo-

5’deki sekilde karsilastirmistir.

Tablo 5°de gosterilen sosyal hizmet yaklasimlari incelendiginde, ihtiyag temelli
yaklagim da sosyal hizmet kapsaminda uygulanabilir goriilmektedir. Ancak bu yaklasim
sosyal hizmet uzmanlarinin siireci insan ihtiyaglarinin tespiti ile gegirmesi nedeniyle
elestirilmektedir. Sosyal hizmetin insan ihtiyaglarindan ziyade insan haklarini odak
noktasina alarak bu haklar1 koruma ve giivence altina alarak siireci yOnetmesi
gerekmektedir (Ife, 2008). Ornegin zihinsel engelli bir bireyin bakim ihtiyacinin
bulunmasi, aslinda bu bireyin yasama hakkina sahip olmasindan dogmaktadir.
Dolayisiyla sosyal hizmet uygulamalarinin ihtiya¢ temelli yerine hak temelli anlayisla

gelistirilmesi daha dogru olacaktir.

2.6.2. Zihinsel Engelli Cocugu Olan Ailelerin Sorunlar ve ihtiya(;larlna Tliskin
Tiirkiye’de Yapilmis Arastirmalar ve Sosyal Destek Uygulamalari

Engelli bireyler ve ailelerine yonelik ulusal ve uluslararast ¢ok sayida arastirma
bulunmaktadir. Calismanin bu boliimiinde engelli ¢ocuga sahip ailelerin karsilastiklar
sorunlar ve gereksinimleri ile zihinsel engelli ¢ocugu olan ailelerin sosyal destek

ithtiyaclarina yonelik yapilmis arastirma 6zetleri ortaya konulacaktir.

Sezgin (1992) ¢alismasinda Down sendromlu ¢ocuga sahip anne babalarin ihtiyaglarini
saptamak maksadiyla bir arastirma yapmistir. Down sendromlu c¢ocugu bulunan
ebeveynlerin %100 {iniin bilgiye gereksinim duydugu belirlenmistir. Ayrica c¢aligma
sonucunda bu anne babalarin engelli c¢ocuklarmin dogumuyla birlikte fiziksel

sagliklarinda bozukluklar, uykusuzluk, istahsizlik, c¢ocuk emzirememe, sahsi
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bakimlarina 6zen gosterememe, sosyal dengelerinde ve cinsel iliskilerinde bozulmalar,
esler arasi iletisim bozukluklari, is hayatinda sorunlar ve sosyal izolasyon gibi

sikintilarla karsilastiklar: tespit edilmistir.

Ergenekon (1996) tarafindan yapilan calismada, zihinsel engelli ¢ocugu bulunan
ailelerin, engelin fark edilmesinden sonraki tanilama asamasinda ailenin g¢ocugun
egitimine yonelik yasadigi sorunlar incelenmistir. Arastirma Ordu ilinde faaliyet
gosteren Ilkadim Egitim Uygulama Okulu Is ve Egitim Merkezinde egitim goren
Ogretilebilir zihinsel engelli ¢ocuklarin anne babalarinin olusturdugu 80 kisilik grup
iizerinde yapilmistir. Calisma sonucunda ailelerin engelli ¢cocuklarinin egitim hayatina
iliskin ¢ok fazla problem yasadigi ve engellilige dair bilgiye ihtiyag duydugu

gorilmiustir.

Bilal ve Dag (2005) tarafindan yapilan ¢alismada, egitilebilir diizeydeki zihinsel engelli
cocuklarin annelerinin yasadig stres belirtileri, stresle bas edebilme tarzlari ile kontrol
odaginda bulunan inanglar1 arasindaki iligki, normal gelisime sahip ¢ocuklu anneler ile
karsilastirilmalr sekilde incelenmistir. Orneklem olarak, Ankara’da mevcut dzel egitim
kurumlarinda egitim goren 7-12 yas arasindaki egitilebilir diizeye sahip zihinsel engelli
83 ¢ocugun annesi ve ayni sekilde Ankara’da mevcut ilkogretim okullarinda egitim
goren normal gelisime sahip 91 ¢ocugun anneleri yer almistir. Annelere “Kontrol Odagi
Olgegi”, “Stres Belirtileri Olgegi” ve “Stresle Basa Cikma Tarzlari Olgegi”
uygulanmistir. Sonug olarak egitilebilir diizeydeki engelli ¢ocuklarin annelerinin normal
gelisime sahip cocuklarin annelerinden daha c¢ok stres belirtisine sahip oldugu

belirlenmistir.

Isikhan (2005), zihinsel engelli cocugu bulunan annelerin karsilastiklar giicliiklere dair
Tiirkiye’yi kapsayan genis Olgekli bir aragtirma yapmistir. Arastirma esnasinda Sosyal
Hizmetler ve Cocuk Esirgeme Kurumu biinyesinde hizmet veren biitiin 6zel
Rehabilitasyon Merkezlerinden hizmet alan zihinsel engelli ¢cocuga sahip 2688 anneye
ulagilmistir. Tarama modelinin kullanildig1 aragtirma sonucunda annelerin yetistirme
stirecinde yliksek oranda ekonomik ve psikolojik sorunlarla karsilagtigi ifade edilmistir.
Engelli cocugun dogumuyla birlikte annelerin ¢ogunlugunun psikolojik sikintiya

girdigi, yariya yakininin ise cocuk bakimindan dolay:1 kendisine vakit ayiramadigi, yine
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cogunlugunun esinden destek aldigi, gelirlerinin yeterli oldugunu sdyleyen anne
sayisinin yartya yakin oldugu, ¢ocugunu komsulardan ve akrabasindan saklayan anne
sayisinin az oldugu, bilgi ihtiyaclarini rehabilitasyon merkezinden karsilayanlarin
cogunlukta oldugu ve engellik ile alakali bir sivil toplum oOrgiitiine iiye olanlarin

sayisinin ise az oldugu belirlenmistir.

Yildirim Sar1 (2007) tarafindan yapilan ¢calismada zihinsel engelli ¢ocuk ailelerinde aile
yiiklenmesi incelenmigstir. Caligma, zihinsel engelli cocuk ebeveynlerinde, diger
ebeveynlere gore stresin daha yiiksek oldugunu gostermistir. Cocuktaki engelin geri
doniisii olmamasi, ailelerin ekonomik ihtiyaglarinin fazlaligi ve ekonomik yetersizlige

sahip olmanin duygusal yiiklenmeyi ¢ok fazla etkiledigi belirlenmistir.

Yurdakul ve Girli (1999) tarafindan yapilan ¢aligmada, zihinsel engelli/otistik ¢ocuga
sahip ebeveynlerin sosyal destek Oriintlilerinin psikolojik sagliklariyla iliskisi
incelenmistir. Arastirma neticesinde; zihinsel engelli cocugu olan ebeveynlerin sosyal
destek aginin diger ebeveynlerinkinden daha dar oldugu goriilmiistiir. Analizlere gore,
bu ailelere oncelikle kendi ailelerinin destek verdigi arkadas desteginin ise azinlikta
oldugu tespit edilmistir. Katilimcilarin %19,5’1 ise destek alabilecegi kimsenin
bulunmadigini belirtmistir. En fazla destegi %83,5 oraninda eslerinden, %63 oraninda
kendi annelerinden ve %60 oraninda da kardeslerinden aldiklarini belirtmislerdir.
Calismaya gore, destek oraninin artmasiyla algilanan destekten duyulan memnuniyetin

de arttig1 gozlemlenmistir.

Duygun (2001) tarafindan yapilan calismada, zihinsel engeli olan ve olmayan ¢ocuga
sahip annelerdeki stres belirtileri, bas edebilme tarzlari, algiladiklar1 sosyal destegin
tikenmislige etkileri incelenmistir. Arastirmaya gore, sosyal destek alamamanin
zihinsel engele sahip c¢ocuklarin annelerinde duygusal tiikenmisliklerine yonelik
faktorlerden biri oldugu belirtilmistir. Stres ile bas edebilme tarzlarinda sosyal destek
kullanmayan annelerin diger annelere gore daha fazla duygusal tikkenmislik yasadigi

belirlenmistir.

Kurt ve arkadaslarinin (2008) yaptig1 calismada, zihinsel engelli cocugu bulunan
ebeveynlerin karsilastiklart giicliikler ile bu giicliikklerin iligkili oldugu etmenlerin

belirlenmesi amaglanmigtir. Bu ailelerin  yasadiklar1 sorunlar sosyo-demografik
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ozellikleri bakimindan ele alindiginda, ¢alisan anneler ile vasifli is¢i seklinde calisan
babalarda karsilagilan giicliiklerin arttigi goézlemlenmistir. Bununla birlikte zihinsel
engellilige yonelik bilgisi bulunan ailelerin giiclik ¢ekmedigi belirlenmistir.
Karsilagilan sorunlar incelendiginde, ailelerden %49’unun gelecek kaygisina, %
50,8’inin ise cocugunun devamli bir yaralanma/kaza yasayabilecegi korkusuna, %

44,6’s1n1n higbir zaman ¢evreden sosyal destek gérmedigi sonucuna ulagilmaistir.

Ustiiner Top (2008) tarafindan yapilan ¢alismada, Mesleki Egitim Okulu ve is Egitim
Merkezinde devam eden zihinsel engelli cocuga sahip ailelerdeki psiko-sosyal durum
incelenmistir. Orneklem olarak 108 ebeveynin alindigi galismada veriler yiiz yiize
goriisme yoOntemiyle elde edilmistir. Arastirma sonucunda, zihinsel engelli ¢ocugun
engel tirli agisindan ebeveynlerin ¢ocuga ait engeli ilk &grendikleri andaki
kabullenmede yasadiklar1 giiclikkler ile ilgili bir farkliik bulunmamistir. Ayrica,
ailelerdeki ekonomik durumlar ile ailede yasanan duygusal sorunlar arasinda anlamli bir
iligki goriilmemis ve ¢cocugun cinsiyetinin ailenin yasadigi endise halini degistirmedigi

gozlemlenmistir.

Dogan (2010) tarafindan yapilan ¢alismada zihin engelli ¢ocuga sahip anne babalarin,
konuyla ilgili egitim ihtiyaglarinin belirlenmesi amag¢lanmistir. Arastirma neticesinde
ailelerin % 41,09’unun zihinsel engelli ¢ocuklar ile ilgili konularda profesyoneller

tarafindan verilebilecek egitim ve yonlendirme ihtiyacinin oldugu ifade edilmistir.

Coskun Yemliha ve Akkas (2009) calismalarinda engelli ¢ocuk annelerinin devamli
kaygilar1 ve sosyal destek algilar1 arasindaki iliskiyi incelemistir. Orneklem olarak;
2008-2009 ogretim yili Kahramanmaras RAM’a devam eden 150 engelli ¢ocuk annesi
yer almistir. Aragtirmaya gore, annelerin devamli kaygi diizeyinin yiiksek oldugu,
algilanan sosyal destek diizeylerinin ise siirekli kaygi diizeyini olumlu etkiledigi
gozlemlenmistir. Engelli cocuk annelerinin yaglari ilerledikge siirekli kaygi diizeyinde
yiikselme, sosyal destek algilarinda ise azalma goriilmiistiir. Bu bulgunun, annelerde
yasin ilerlemesiyle sosyal c¢evrelerinden gelecek desteklerin  azalacaginm
diisiinmelerinden kaynaklandigi tespit edilmistir. Ayrica annelerde gelir ve 6grenim
diizeyi arttik¢a, siirekli kaygi diizeyinde azalma ve sosyal destek algilamasinda ise

artma gorilmistiir.
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Kurt (2010) tarafindan yapilan ¢alismada zihinsel engelli ¢ocuk annelerinde tiikenmislik
diizeyleri incelenmistir. Bulgulara gore, esinden/ailesinden yeterli sosyal destegi
alamayan annelerde duygusal tiikkenmislik olasilig1 diger annelere gore yliksek ¢ikmustir.
Arastirmada, diisiik diizeyde benlik saygisi olan annelerde duygusal tiikenmisligin daha
cok gorildiigi tespit edilmistir. Ayrica yeterli sosyal destege sahip annelerin duygusal
tikenmislik olasiliklarinin azaldigi belirlenmistir. Aileden goriilen sosyal destegin
kisisel basariyla iliskisi incelendiginde, bu iki degiskende paralel artma/azalma
goriilmiistiir. Sonug olarak, ¢ocuga ait sorunlarmmi ve yasadigi stresi yakinlari ile
paylasan annelerde kendini yetersiz/¢aresiz hissetme durumunun olmadigi ve kisisel

basari diizeyini yiiksek algiladig goriilmiistiir.

2.6.3. Zihinsel Engelli Cocugu Olan Ailelerin Sorunlar1 ve Ihtiyaclarina iliskin
Diinyada Secilmis Ulke Arastirmalar1 ve Sosyal Destek Uygulamalar

Wilton ve Renaut (1986) tarafindan yapilan ¢aligmada, okul dncesi donemde engelli
cocugu bulunan annelerin kaygilar1 ile olagan gelisimdeki ¢ocuga sahip annelerin
kaygilar1 karsilagtinlmistir. Arastirmada bilgi formuyla birlikte “Siirekli Kaygi
Envanteri” de kullanilmis, engelli cocuk bakiminin ¢ok vakit almasi, aile i¢indeki
sorunlar ile ailenin imkanlarindaki kisitlarin annelerdeki kaygi seviyesini yiikselttigi
belirlenmistir. Calismada tespit edilen baska bir bulgu da (o yillarda) ¢ocuklarin
akranlariyla  karsilastirilarak  okula baslamalarindaki  endise, uygun okulun
bulunabilmesi, sosyal ve fiziksel ortamlarin olusturdugu zorluklarla bas edebilme gibi

sorunlarin annelerin kaygisinda artiga sebep oldugudur.

Shin (2002) tarafindan yapilan zihinsel engelli ¢ocuk ailelerine yonelik sosyal destek
caligmasinda, ABD ve Kore’de mevcut zihinsel engelli c¢ocuklarin anneleri
karsilastirtlmistir. Profesyonel ve gayri resmi sosyal destekler sonucunda annelik
stresindeki etkilerin incelendigi arastirmada 38 ABD’li anne ve 40 Koreli anne yer
almistir. Calisma ev ziyaretlerindeki goriismeler ile yapilmistir. Her iki grup icin de 10
farkli gayri resmi, 11 farkli profesyonel destek sistemi sunularak yapilan arastirmanin
neticesinde annelerin biitlin sosyal desteklere ihtiyacinin oldugu gozlemlenmistir.
ABD’li anneler Koreli annelere gore sosyal destege daha fazla ihtiya¢ hissetmislerdir.

Koreli annelerde mevcut sosyal destek aginin digerlerine gore daha genis olmasi
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nedeniyle ve tecriibelerinden kaynakli olarak engellere yaklasiminin daha olumlu

oldugu goriilmiistiir.

Manuel (2003) tarafindan Serebral palsi hastas1 ¢cocugu olan 270 anne iizerinde yapilan
caligmada, annelerden % 30’unda depresif semptomlar bulundugu goriilmiistiir. Calisma
sonucuna gore, annelerin algiladiklar1 sosyal destek ile birlikte ¢ocuktaki fonksiyonel

durum ve annedeki depresyon arasinda hafifleme oldugu saptanmustir.

Rogers (2007) tarafindan 6zgiil 6grenme giigliigii ¢eken ¢ocuk sahibi annelere iliskin
yapilan c¢alismada, annelerin g¢evresel beklenti ve sosyal normlardan kaynaklanan
“miilkemmel bebek” baskisinin altinda yaptiklar1 dogum sonucu engelli ¢ocukla
karsilastiklarinda hayal kiriklig1 yasayarak bunun sonucunda da kaygi, yalanlama,
catisma vb. duygulara girdikleri gozlemlenmistir. Arastirma neticesinde annelerin
cevreden aldigr profesyonel-amator ve resmi-6zel desteklerin giiclendirdigi tespit

edilmistir.

Sosyal destege iliskin yapilan tiim arastirmalarda sosyal destegin varligmin zihinsel
engelli ¢ocuklarimin ailelerini ve yakinlarimi psikolojik zorluklara karst koruyan bir
tampon etkisi oldugu goriilmektedir. Caligsmalarda zihinsel engelli ¢cocuk annelerinin
babalara gore sosyal desteklerden daha fazla faydalandigr goriilmiis, bu durumun
engelli ¢cocugun bakim vd. yiikiimliiliikklerinin daha ¢ok annelerde bulunmasindan
kaynakli oldugu degerlendirilmistir. Nitekim konuya iliskin ¢aligmalarin babalardan

ziyade anneler iizerine yogunlastigi goriilmektedir.

Engelli ¢ocuga sahip ailelerin sorun ve gereksinimlerine yonelik yurt i¢i ve yurt disinda
yapilan arastirmalar incelendiginde; calismalarda ailelerin karsilastigi zorluklarda
cocuklarin engel derecesi, cinsiyeti, yast ve bagimsiz olarak hareket yapabilme
degiskenleri ile ebeveynlerin egitim, yas, ¢ocuk sayisi, ekonomik durumu vb.
degiskenlerin etkilerinin ele alindig1 goriilmektedir. Ayrica ¢aligmalarin bulgularinda
genellikle; anne babalarda kaygi, stres, utang, endise, sugluluk, depresyon ve diger
fiziksel/psikolojik ~ sorunlarinin  yiiksek  oranlarda  goriildigi  belirtilmistir.
Arastirmalarda 6zellikle ailelerin ¢ocuklariin durumuna iliskin bilgi ihtiyaci 6ne ¢ikan
gereksinim olarak goriilmektedir. Cocuklarin bakiminda c¢ogunlukla annelerin

sorumluluk {iistlendigi tespit edilmis, bunun sonucu olarak da yapilan calismalarda
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orneklem olarak daha ¢ok annelerin yer aldigi goézlemlenmistir. Calismalarin
tamaminda engelli ¢ocugun kabullenilmesi ve aileye/topluma uyumunun
kolaylastirilmast agisindan ailenin ve ¢ocugun ihtiyaglarinin karsilanmasinda 6ncelikli
olarak sosyal destek hizmetlerinden istifade edilmesinin gerekliligine vurgu yapildigi

goriilmektedir.

Zihinsel engelli birey aileleri i¢in yurt i¢inde ve yurt disinda yapilan calisma
sonuglarina gore aileler bu zorlu siiregte ihtiyaglarini karsilayabilmek icin profesyonel
destek gereksinimi duymuslardir. Caligsmalarin sonuglarina gore aileler bu siirecte, bilgi,
yakin ve uzak cevre destegine ihtiyaclar1 vardir. Aileler, stres, kaygi, ayrimcilik, maddi
ve manevi yikim, tiikkenmislik, yalnizlik, iletisim, saglik sorunlar1 gibi tecriibeleri
yasamislardir. Caligmalarda arastirmacilar katilimcilarla yapilan goériismeler sonucunda
ailelerin ortaya cikan ihtiyaclarini sosyal hizmet uygulamalar1 ile karsilama Onerileri

gelistirmeye ¢alismustir.

2.7. ZIHINSEL ENGELLI BIREYE SAHIP AILELERIN iHTiYAC ANALIZINE
ILISKIN MODELLER

Zihinsel engelli bireye sahip ailelerin ihtiyaclarinin tespiti ve degerlendirilmesi
dogrultusunda ihtiya¢ analizinde sosyal model temel alinmaktadir. Zihinsel engelli birey
ve ailesinin ihtiyaglarinin degerlendirilmesi kapsaminda g¢alismanin bu bolimiinde
Maslow’un “Ihtiyaglar Hiyerarsisi Modeli”, Max-Neef’in “Insani Ihtiyaclar ve
Giderilmesi Matrisi” ile Peet ve Bossel’in “Etik Sistem Modeli” yaklasimlar ele

alinmaktadir.

Bu tez ¢aligmasi tiim bu ihtiya¢ modelleri arasindan insan ihtiyac¢larini agiklarken insan
haklar1 ve sosyal adaleti esas almasi, insani ihtiyaclari birbirleri ile karsilikli etkilesim
ve iligki icerisinde olan pargalardan meydana gelen bir sistem olarak degerlendirmesi ve
bu kapsamda refaha ulagabilmenin yolu olarak degerlendirmesi yaklagimindan otiirii
Max-Neff’in modelini temel alinacaktir. Sosyal hizmetin bireyin ihtiyaglarini
degerlendirirken bireyin i¢inde bulundugu cevre, yasam kosullar1 ve bireyin kisilik
ozelliklerini dikkate almas1 Max-Neef’in analizi ile 6rtiismektedir. Bu nedenle ihtiyag
kavrami Max-Neef’in Insani Ihtiyaglar ve Giderilmesi Matrisi'ne gore analiz

edilecektir.
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2.7.1. Maslow un Ihtiyaclar Hiyerarsisi Modeli

Abraham Maslow’un “Ihtiyaglar Hiyerarsisi” kuramini gelistirmesinde, insan1 yeni
davranislara siiriikleyen ve insana enerji veren faktorlerin lizerine yogunlasmasi etkili
olmustur (Maslow, 1943; Koltko-Rivera, 2006). Maslow’a gore insanin istekleri yerine
hedeflerine odaklanilmalidir. Maslow insanin motivasyonuna yonelik kuramlarin insan
ihtiyaglarin1 simiflandirirken 6nemli oldugunu ifade etmektedir (Reid-Cunningham,
2008). Maslow (1954) insan motivasyonu temelindeki gerekcelerin ihtiyaglara
odaklanmaktan gectigini belirtmekte, ihtiyaclar ve bu ihtiyaglara iliskin isteklerin ise
motivasyonda etkili oldugunu ve bunlarin davranislart yonlendirdigini vurgulamaktadar.
Ayrica bireyin gelisim siirecinin devamliligi i¢in temel ve psikososyal ihtiyaglariin
karsilanmasi gerekmektedir. Maslow’a gore temel giidiiler bireyin kendi hayatini
stirdiirebilmek iizere karsilanmasi gereken ihtiyaclar seklinde tanimlanmis, diger

giidiiler ise kisinin toplumsal cevresinde kazandigi giidiiler seklinde belirtilmistir

(Onaran, 1981).

Maslow’un kuramindaki temel ilkeler su sekilde siralanmaktadir (Maslow’dan akt.
Reid-Cunningham, 2008):

-Insanlar devamli bir seyler isteyen canlilardur.
-Yeni bir ihtiyacin olugsmasi bir 6nceki ihtiyacin karsilanmis olmasina baghdir.

-Insanm ihtiyaglar1 dncelik derecelerine gore diizenlenmelidir.

Bu c¢ergevede Maslow (1954), insan ihtiyaclarinin hiyerarsik seviyelerde ilerledigini
belirtmekte ve ihtiyaglar1 birbirleri arasinda nispi dnceliklerine gore siralamaktadir. Bu
baglamda olusturulan Maslow’un Ihtiyaglar Hiyerarsisi Modeli Sekil 1°de gosterildigi

iizere 5 diizeyde ele alinmaktadir Maslow (1943):
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Mlanllk misfik deneyimler ve doga ile ilgili belirli deneyimler,
ihtivadlan estefik deneyimler, cinsel deneyimler, dini inanc,
Biiyime Ihiyaclar = baskalanna yardim, bilimin pesinde kosma

Elie Kendini Gerceklestirme ahldk, yoratiailik, dogallik,

ihtiyaclan problem cozme, Gnyargisiz olmak

ihfiyaclar Estetik Ihtiyaclar takdir, gizellik, denge, form
karslandikea 4 .
mofivasyon artar 4 - . bilgi ve anlayss, merak, kesi,
anlam ve dngrilebilirlik
A ' . Hilinme, gi, 6zg0ok,iibor,
Eksiklik ihiyaclan Saygi Ihtiyalan Hetanil i

D-Needs arkadashik, aile, given, kabul, samimiyet, mahremiyet, sevgi

Sevgi ve Aidiyet Ihtiyaclar ke sogl bk
viieut, is, milkiyet, aile ve saglk govenligi, dizen/yosa,

ihtiyaglar
istikrar, korkudan kurtulma

karsilandika
mofivasyon azahr Biyolojik ve Fizyolojik ihtiyaclar

Givenlik Thtiyaclan

Sekil 1 Maslow’un ihtiyag:lar Hiyerarsisi Piramidi

Bireyin davraniglarini ihtiyaclar1 belirlemektedir. Maslow tarafindan séz konusu 5
ihtiyac daha st diizeydeki ile daha alt diizeydeki ihtiyaglar seklinde ayrilmistir. Buna
gore, bireyin fizyolojik ihtiyaglari ile giivenlik ihtiyaglarinin asagidaki ihtiyaglar olarak
tanimlandig1, sosyal ihtiyaglar, saygi, statii ve kendini gerceklestirme ihtiyaglarinin ise
yiiksek diizeydeki ihtiyaclar1 seklinde smiflandinildigi goriilmektedir. Ust ile alt
diizeyler arasindaki farki, alttaki ihtiyaglarin igsel, isttekilerin ise digsal bakimdan
tatmin edilmesi olarak ifade etmektedir (Ozkalp ve Kirel, 1996). Maslow ’un piramidine
gore temel ihtiyaclarin karsilanmasiyla birlikte, davranislarin temel motive edicisi olan
iistte bulunan ihtiyaglarin ortaya c¢iktigi goriilmektedir (Maslow, 1943). Ihtiyaglarin
sirasiyla belli Olciilerde karsilanmasiyla birlikte diger ihtiyaglar olusmakta, bununla
birlikte bir sonraki ihtiya¢ olusurken Oncekinin tamamen karsilanmasi1 gerekmektedir
(Maslow’dan akt. Onaran, 1981). Ayrica siralamada daha sonra olan bir ihtiya¢ belirli

durumlarda sirasindan dnce de ortaya ¢ikabilmektedir.

Maslow’un piramidinde yer alan {ist ve alt diizeydeki ihtiyaclar arasinda ayirt edici

onemli 6zellikler bulunmaktadir. Bunlar (Maslow, 1943):

-Ust diizeydeki ihtiyaclar, iist diizey canlilara 6zgiidiir. Bu ihtiyaglar evrimsel

gelisimin sonucunda ortaya cikmaktadir. Ornegin; gida tiim canlilarin
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ihtiyacidir. Sevgi ise bazen memelilerde 6zellikle maymunlarda goriilen bir
ihtiyactir. Fakat kendini gerceklestirme ihtiyaci sadece en st canli olan
insanlara ait bir ihtiyagtir.

-Ust diizeydeki ihtiyaglar, insanin gelisiminde sonradan ortaya ¢ikmaktadir.
Dogdugu asamada her insan Oncelikle aclik ve susuzluk ile emniyet vb. gibi
fizyolojik ihtiyaglar ile glidiilenmekte, daha sonraki donemlerde ise ¢evredeki
insanlar ile iliskiler, sevgi ve duygu baglari, bagimsizlik, 6zgiirliikk, kendine
saygi, basart ve kendini gergeklestirme ihtiyaclarinin ortaya ¢iktig
goriilmektedir.

-Ust diizeyde yer alan ihtiyaglar hayatin idamesinde alttakilere gore daha az
zorlayici ihtiyaglardir. Bu nedenle gerekirse alttakilere gore tstteki ihtiyaglarin
tatmininden daha kolay vazgecilebilmektedir. A¢lik ve emniyet gibi ihtiyaglar
vazgecilmesi oldukca zor ihtiyaclardir.

-Ustteki ihtiyaglarin ivedilik derecesi alttakilere oranla daha diisiiktiir. Ornegin
insanin st seviyede yer alan kariyer yapma vb. ihtiyacinin karsilanmasi i¢in
yapti§i planlama aylar/yillar siirebilmekte, ancak aglik gibi alt seviyedeki
ihtiyaglarinin hemen tatmin edilmesi gerekmektedir.

-Ustte yer alan sartlarin tatmininde sosyal gevre, siyasal ve ekonomik ortam, egitim
vb. gibi etkenler bakimindan daha uygun olan ¢evre sartlarinin olusmasi
gerekmektedir. Ornegin, saygi ihtiyacinin tatmin edilebilmesi igin insanin aglik
simnirinda yagamamasi, yiiksek insani degerleri ve davraniglarin1 6grenebilecegi
sosyal ¢evre ve profesyonel rehberlerin bulundugu egitim kurumunun var olmasi

ve diismanlik barindirmayan bir siyasal ortam olmas1 gerekmektedir.

Zihinsel engelli bireyler agisindan Maslow’un Ihtiyaclar Hiyerarsisi ele alindiginda
engelli bireylerin mevcut bazi dezavantajlarindan dolayr fizyolojik ve gilivenlik
ihtiyaclar1 disinda tstteki 3 basamaktaki ihtiyaglarin karsilanmasinda zorluk cektigi
goriilmektedir. Bu zorluk sahip olduklar1 engelin getirdigi ruhsal durumla birlikte bu
bireylere karsi toplumda mevcut bakis agisindan kaynaklanmaktadir. Bir toplumdaki
zihinsel engelli bireyler ve ailelerinin karsilastiklar1 sorunlarin ortadan kaldirilmasi ya
da en aza indirgenmesi bu bireylerin sosyal iliskilere dahil olarak toplumda sevme-
sevilme, aidiyet hissetme, saygi gérme basamaklarina da ulasabilmesi agisindan 6nem

arz etmektedir. Maslow piramidinin en {istiinde yer alan kendini ger¢eklestirme ihtiyaci
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ise bireyin kendisi ve ¢evresini oldugu sekilde kabul ederek hosgoriilii, 6n yargisiz,
Ozgiir, dogal, hayattan zevk alan ve yaratici bir yapida olabilmesi ile iligkilidir. Ancak
engelli birey ve ailesinin karsilastig1 sorunlar ile tek basina bu basamaga ulasabilmesi

toplum destegi olmadan ¢ok zor goriilmektedir (Ozdemir, 2017).

2.7.2. Peet ve Bossel’in Etik Sistem Modeli

Peet ve Bossel (2000) tarafindan Max-Neff’in gelistirdigi model insan haklari, adalet,
ozgiirliik ve farkliliklar1 kabul eden etik degerler ¢ercevesinde ele alinmistir. Buna gore
insan ihtiyaclarinin giderilmesinde temele “karsilikli bagimlilik iligkisi” oturtularak 7
temel insan ihtiyact belirlenmistir. Peet ve Bossel (2000)’e gore, bu ihtiyaclarin
giderilmesi sorumlulugu kamusallasmigtir. Bu bakimdan Peet ve Bossel (2000)’in

belirledigi temel ihtiyaglar asagida siralanmistir:

-Yasam (existence) Ihtiyaci,

-Psikolojik ( psychological) ihtiyaclar,

-Verimli ve Etkili Olmaya Yénelik Ihtiyaglar (effectiveness),
-Ozgiirliik (freedom) Ihtiyact,

-Giivenlik (security) Ihtiyaci,

-Uyumluluk (adaptability) Thtiyaci,

-Bir Arada Yasama (coexistence) Ihtiyacidir.

Bu modele gore Max-Neef modelinde insan ihtiyaclarinin giderilmesinde tespit edilen
aracsal ihtiyaglarin tanimlanmasi yeterli olmamakta ve insan haklarinin kazanilmasi
esnasinda esitlik ile farkliliklar1 kabullenen ve sosyal galismay1 iceren bir etik modele
ihtiya¢ duyulmaktadir. Bu dogrultuda Peet ve Bossel (2000)’in Etik Sistem Modeli’ne
gore, insan haklarinin kazanilmasinin saglanabilmesi maksadiyla birey, aile, topluluklar
ve toplum diizeyinde gergeklestirilecek ve ayrimcilik, adaletsizlik, esitsizliklerle
miicadele etmeyi amaglayan isbirlik¢i ihtiya¢ giderici mekanizmalar ve politikalar

olusturulmalidir.
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2.7.3. Max-Neef ’in Insani Ihtiyaclar ve Giderilmesi Matrisi

Max-Neff (1991)’in modeli insan ihtiyaglari, insan haklar1 ve sosyal adaleti esas almasi
acisindan onemlidir. Max-Neff (1991)’e gore insani ihtiyaglar birbirleri ile karsilikli
etkilesim ve iliski icerisinde olan parcalardan meydana gelen bir sistem olarak
degerlendirilmekte ve bu kapsamda refaha ulasabilmenin yollar1 aranmaktadir. Max-
Neff (1991) tarafindan yapilan “Insani Ihtiyaglar ve Giderilmesi Matrisi”’nde insan
haklar ile iligkili olan 9 temel ihtiya¢ tanimlanmaktadir. Matriste “Deger Bilimsel
Kategori (Axiological categories)” altinda gosterilen bu ihtiyaglar; yasami
stirdiirebilme, koruma, duygulanim, anlama, katilim, bos zaman, yaraticilik, kimlik ve
ozgiirliik olarak ifade edilmistir. Matrisin diger tarafinda ise bu ihtiyaglarin bir biitiin
seklinde ele alinmasi gereken ve “Varolussal Kategori (Existential categories)” adi
altinda tanimlanan 4 farkli etkinlik diizeyi yer almaktadir. Bunlar; varolus, sahip olma,
yapma ve etkilesim diizeyleridir. Max-Neff (1991) tarafindan yapilan “Insani ihtiyaclar
ve Giderilmesi Matrisi” Tablo-4’de oldugu gibidir (Max-Neef, Elizalde ve Hopenhayn,
1992).
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Tablo 5 Max-Neef’in Insani Ihtiyaclar ve Giderilmesi Matrisi (1991) (Matrix of

Needs and Satisfiers)

Varolussal (Existential) Kategori
Varolus (Being) Sahip lea Yapma (Doing) Etklle;l_m
MAX-NEEF MATRIX (Havmg) (Interactlng)
(Kliierl;ﬁ;{eknf (Ihtiyacin
(Kisisel/Kolektif Mekanizmalar, L e G
o Eylemler ve Zaman ve
Nitelikler) Kurumlar, Yasal L. B
Aktiviteler) Mekanin Cevresel
Cerceveler, Boyutu)
Araglar) y
QL ~
_EY Zihinsel ve Fiziksel -
E2 5 N . . . Fiziksel/lyasanan
5 0 8 saglk, espri Yiyecek, is, Beslenme, galisma,
o =D . - cevre ve sosyal
; =z anlayigi, denge, barinak dinlenme, Uretme alan
] uyum
N ~
g 5 Sosyal hiaklar ve .I§.b|rllg|, pIanIe'ima, Sosyal gevre,
S5 Bakim, dayanisma,| sosyal guvence, | iyilestirmek, dikkat
C g . . S y . yasam alani ve
c B ozerklik, denge aile, is, saghk etmek, ilgilenmek,
Y = . f konut
o sistemleri yardim etmek
Kendine saygl,
=) dayanisma,
= = 5 hosgori, comertlik,| Aile, arkadaslik, A§l§’ PELEEIL Ortfik L O
s =5 N deger vermek, ozel alan,
S0 = 2 duygusallik, ortaklik, dogayla - . D .
8 s - deger verilmek, ilgi, mahremiyet,
= 2 kararlilik, tutku, iligki . .
M as< . sevmek, sevilmek, samimiyet
= espri anlayisi,
8 duyarlilik
&n
=
S
»
< =) . . Arastirmak, .O_kulla.r -
3 = Elestirel biling, . . : bilgilendirici
@ c S e Ogretmenler, okur-| incelemek, analiz _
i= £ S merak, yeni fikirlere - etkilesim
= S S . yazarlik, egitim etmek, calismak, .
= S 3 aclk olma, disiplin, . .. o mekanizmalari,
= c 5 ; politikasi, yontem, egitim almak, o .
& <3 sasirma, sezgi, . " . Universiteler,
) c mantikli olma iletisim politikasi meditasyon, akademik aruplar
a 2 deneyimlemek, I
ve aile
Etkilesim, paylagsma,
= Kararlilik, uyum ortak ¢alisma, ayni Partiler, sivil
x . §aglama, yeni Sl Ak f!k!rde veya k"ar§|F toplum drgutleri,
=Rt fikirlere agik olma, . fikirde olma, 6neri kamu
s 35 . . haklar, gérevler, A .
S = isteklilik, saygi, . sunma, drgutlenmeleri,
X £ . ayricaliklar, is - L
g espri anlayisl, dislincelerini ifade topluluklar,
~ adanmislik etme, Uyelige kabul | birlikler ve aile
edilme
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Varolussal (Existential) Kategori

hip Ol . Etkilesi
Varolus (Being) Sahip O ma Yapma (Doing) tkllesl.m
MAX-NEEF MATRIX (Having) (Interacting)
(Kisisel/Kolektif _
Kurallar (Ihtiyacin
(Kisisel/Kolektif Mekanizmalar, (Kisisel/Kolekiif Giderildigi
o Eylemler ve Zaman ve
Nitelikler) Kurumlar, Yasal L A
Aktiviteler) Mekdnin Cevresel
Cergeveler, Boyutu)
Araglar) y
= Manzara, bos
2 R Hayal kurma,
= 2 Yeni fikirlere acgik . zaman, ortak ve
=5 e dalginlik, eski ..
= olma, merak, hayal | Gériinls, oyunlar, . ozel alan,
o & . glnleri hatirlama,
RS etme, duyarhlik, | lakaplar, i¢ huzur, yakinhk
7 = . . huzur, oyun
S = espri anlayisi, unvan, partiler - kurulacak alan,
Rz oynama, eglenme, L
3 atilganlik, huzur icerisinde

dislnceye dalma

yasanan gevre

Yaraticihk
(Creativity)

Kararlilik, tutku,
sezgi, mantikli
olma, hayal glcd,
cesaret, 6zerklik

Yetenek, is,
beceri, yontem

insa etmek,
galismak, uretmek,
dizayn etmek,
yaratmak,
yorumlamak,
kesfetmek

Calstaylar,
gelistirici ve geri
besleme veren

diizenlemeler,
gegici 0zgiirlitk
alanlar1, kiiltiirel
gruplar, sergileme
alanlart

Degerbilimsel (Axiological) Kategori

Kimlik
(identity)

Aidiyet duygusu,
kendine gtiven,
farklilik, tutarlilik,
atilganhk

Dil, din, semboller,
gelenekler,
cinsellik, referans
gruplari, degerler,
tarihsel bellek,
kurallar, galisma

Kendini tanima,
kendisiyle alakali
karar verme,
kendiyle
bittnlesme,
yluzlesmek,
blyimek, kendi
fikrini sOylemek,
kendini
gerceklestirmek

Glndelik yagam,
sosyal ritim,
olgunlagsma
asamasi, ait
olunan cevre

Ozgiirliik
(Freedom)

Kendine saygl,
ozerklik, kararlilik,
atilganlik, agik
fikirlilik, tutku,
hosgorili olma,
asilik, cesaret

Esit haklar

Farkli olmak, segim
yapmak, riskleri
yonetmek, kendini
ifade etmek,
farkindalik, kurallara
uymamak,

Her alanda gegici
mekansal
esneklik
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Matriste yer alan ihtiyaclar insan haklar1 baglaminda ele alindiginda asagidaki sekilde

aciklanabilmektedir (Eren, 2016).

-Yasami Siirdiirebilme: Yasamak i¢in beslenme, barinma, saglik, gelir, dinlenme vb.
insan haklarindan dogan ihtiyaglarin giderilmesi gerekmektedir.

-Koruma: Yagami siirdiirebilme ihtiyact ile direk baglantilidir ve bedensel
biitiinliigli koruyabilmek icin saglik ve sosyal giivence gibi insan haklarindan
dogan ihtiyaclarin karsilanmasi gerekmektedir.

-Duygulanim: Bu ihtiya¢, mahremiyet, 6zel alana karsi saygi, duygularimi ifade
etme hakki, sevme-sevilme ve dayanisma gibi haklar ile ilgilidir.

-Anlama: Egitim ve dogru bilgiye erisim haklarin1 kapsamaktadir.

-Katilm: Orgiitlenme, kendi kaderinin tayin edilebilmesi ve karar siirecine
katilabilme haklarinin karsilanmasiyla ilgilidir. Bu ihtiya¢ giderilemediginde
diger ihtiyaclarda da problemler olacag: ifade edilmektedir.

-Bos zaman: Nitelikli bos vaktin degerlendirilmesi, eglenme vb. gibi haklar
icermektedir.

-Yaraticilik: Yeteneklerini uygulayabilme/sergileyebilme ve ozerk davranabilme
haklar ile ilgilidir.

-Kimlik: Kendine ait kural, deger, oriintii ve sembolleri arzu ettigi sekilde ifade
edebilme hakkidir.

-Ozgiirliik: Esitlik, hareket o6zgiirliigii ve sivil/politik vb. gibi haklarin

gerceklestirilmesidir.

Max-Neff (1991)’in “Insani Ihtiyaglar ve Giderilmesi Matrisi’ne gore birey veya
topluluklarin refaha ulagmasinda 6ne siiriilen 9 ihtiyacin, bir biitiin olarak ele alinmasi
ve 4 farkli varolussal kategoride belirlenen ve insan haklariyla baglantili ihtiyaglar ile
beraber giderilmesi gerekmektedir. Max-Neff (1991) tarafindan insan ihtiyaglarini
giderici 4 temel mekanizma belirlenmistir. Thtiyaglarin giderilmesinde bu mekanizmalar
iizerinden siire¢ degerlendirilmektedir. S6z konusu ihtiya¢ giderici mekanizmalar

asagida siralanmistir (Max-Neff, 1991):
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-Yikic1 (destroyers) ve Engelleyici (inhibitors) Mekanizmalar: Bazi ihtiyaglarin
giderilmesini hedefleyen bu mekanizmalar bunu yaparken diger ihtiyaglarin
kargilanmast  ihtimalini ortadan kaldirmakta veya Onemli derecede
engellemektedir. Bu mekanizmalarin 6nceliginde ¢ogunlukla kokli gelenekler
ile ritiiellerin zarar gérmesinin Onlenmesi oldugundan geleneksellikle catisan
kimlik, oOzgirliik, yaraticilik, anlama, katilim gibi insan ihtiyaclarinin
giderilecegi destek sistemleri ve politika araglar1 sinirlandirilmaktadir (Vermaak,
2006, Max-Neff, 1991).

-Tekil (singular) Mekanizmalar: Yikict ve engelleyici mekanizmalarin benzeri
olmakla birlikte yalnizca bir tek ihtiyaca odaklanilmaktadir (Max-Neff, 1991).

-Sahte (pseudo) Mekanizmalar: Bu mekanizmalar bigimseldir. Ornegin, engelli
bireyin katilimimi saglamayan bigimsel demokrasi, anlama, bos zaman,
ozgiirliikk, yaraticilik, duygulanim ve kimlik ihtiyaclarinin karsilanmasini
zorlagtiran kalip doktrinler, kalip yargilar veya yanlis bilgiler bu mekanizma
icerisinde gosterilmektedir.

-Isbirlikgi  (synergic) Mekanizmalar: Max-Neef’e ait modelin temelini
olusturmaktadir. Bu mekanizmalarda mevcut ihtiyaglar giderilirken es zamanl
bir bi¢imde varolus, sahip olma, yapma ve etkilesim seviyelerinde karsilagilan
tim ihtiyaglar da giderilmektedir. Ornegin, toplumdaki demokratik
orglitlenmeler bireyin katilim ihtiyacim karsilamakla birlikte yaraticilik,
Ozgiirlik, kimlik vb. tim baglantili ihtiyaglarin giderilmesine de destek

saglamaktadir (Max-Neef 1991).

Bireylerin ve toplumun sosyal sorunlarimi daha kapsamli bir sekilde ele almay:
hedefleyen sosyal hizmetin ekolojik sistem yaklagimi bireylerin yasam deneyimlerini ve
ihtiyaglarim1 daha iyi anlamak icin ¢evresel faktorleri géz oniinde bulundurur. Sosyal
hizmet bireylerin ve toplumlarin ihtiyaglarinin saglanmasi igin ¢alisir. Max-Neef ’in
Insani ihtiyaglar ve Giderilmesi Matrisi de bireylerin ihtiyaglarmi agiklayarak
smiflandirmasi agisindan sosyal hizmetin ekolojik yaklasimina benzer. Bu nedenle bu
tez calismasi ekolojik kuram perspektifine ve Max-Neef ’in ihtiyaglar kuramina

dayandirilmigtir.
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3. BOLUM: YONTEM

3.1. ARASTIRMANIN MODELI

Zihinsel engelli bireye sahip ailelerin ihtiya¢ Oriintiilerine iliskin algilarin1 ve
gereksinimlerini tespit amaciyla bu g¢alismayr baslangigta Karma yontemle yapmayi
planlamis olsam da sonrasinda danisman hocam ve tez izleme komite iiyelerinin de
katki ve gorisleri ile calismanin nitel yontemle yiiriitilmesine birlikte karar verdik.
Zihinsel engelli bir cocuk babas1 olarak kendi kisisel deneyim ve zihinsel engelli bireye
sahip ailelerin ihtiyaglar1 konusunda gergeklestirilen caligmalarin azligi goz Oniinde
bulunduruldugunda kesfedici nitelige sahip olan ¢alismamla derin ve detayli bilgi elde

ederek alana katki sunmay1 hedeflemem beni nitel aragtirma yapmaya iten ilk nedendi.

Kisisel yasantim ve deneyimlerim, zihinsel engelli bireye sahip ailelerin ihtiyaglarinin
hak temelli yaklasim ile eksiksiz karsilanmasi gerekliligine olan inancim iiyesi oldugum
bu dezavantajli grubun sesi olmak istemem nitel arastirmayi tercih etmemin ikinci

nedenidir.

“Nitekim ‘yanli’ olma ve katilimcilarin sesi olmayi isteme nitel arastirmanin

dogasinda bulunmaktadir” (Kiimbetoglu, 2012, s. 30).

“Nitel arastirmaya yonelmemin son nedeni ise arastirmaci olarak katilimcilarla esit
diizlemde iligki kurmaya ve katilimcilarin kendilerini 6zgiirce ifade etmelerine
onem vermemdir. Ozet olarak hem arastirma amacim hem de yukarida degindigim

nedenler beni nitel arastirma yapmaya yonlendirdi” (Creswell, 2018, s. 69).

Creswell (2018) de arastirmaci olarak bir konuyu kesfetmek istediginde, belirli bir
grupla ¢alistiginda veya pozitivist anlayisa dayali 6l¢glimler yapmak istemediginde nitel

arastirma yapilabilecegini belirtmektedir.

“Durum calismasi, anlati arastirmasi, etnografik arastirma, kuram olusturma ve
fenomonolojik arastirma olmak tiizere nitel arastirmalarda kullanilan bes farkli

arastirma yaklagimi bulunmaktadir” (Creswell, 2018, s. 69).

Ben bu ¢alismada fenomonolojik yaklasimi kullanmayi tercih ettim.
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“Fenomenoloji, bireylerin bir fenomenle veya kavramla ilgili duygu, diisiince ve
algilarin1 ortaya koymalarini saglayan ve bu fenomeni nasil deneyimlediklerini
kesfetmek i¢in kullanilan bir nitel aragtirma yontemidir. Farkinda oldugumuz ancak
ayrintili bir anlayisa sahip olmadigimiz olgulara odaklanmaktadir” (Tekindal ve
Uguz Arsu, 2020, s. 156).

“Fenomonolojik yaklasim bireylerin kendi sosyal diinyalarmi insa ettiklerini,
bireylerin sosyal diinyalarin1 kurgularken deneyimlerinin ve algilarinin etkisinde
kaldiklarin1 bu yiizden sosyal diinyay1 anlamak icin bireylerin ona yiikledigi anlam
sistemini kavramanin énemli oldugunu savunmaktadir” (Spencer, Pryce ve Walsh,

2014, s. 83).

“Fenomonolojik yaklasim bireylerin kendi 6znel deneyim ve disiinceleriyle
olusturduklart diinyalarin1 anlamak i¢in basit¢e olgulari bir araya getirmenin,
istatistiki hesaplama yapmanin ve insanlar1 gozlemlemenin ise yaramayacagini,
bireylerin deneyimlerinin ve bu deneyimlere iliskin diisiincelerin 6ziine inilerek
insanlar1 anlamak ve yorumlamak gerektigini vurgulamaktadir” (Kiimbetoglu,

2012, s. 22- 28; Patton, 2014, s. 104; Spencer-Carver, 2008).

3.2. VERI OLUSTURMA ARACI

Nitel yontem kullandigim ve fenomonolojik yaklasimi benimsedigim bu g¢alismada
katilimcilardan derinlemesine bilgi elde etmek i¢in amagh 6rneklem grubum olan dort
farkli yasam evresinde zihinsel engelli bireye sahip ailelerin ihtiyaglarini tespit

edebilmek i¢in yar1 yapilandirilmig gériigme yonergesi kullandim (Ek 2).

Yapilandirilmig goriisme yonergesiyle katilimcilari belirli smirlar igine sikistirmak
(Tutty, Rothery ve Grinnell, 1996) nitel arastirmanin ruhuna ¢ok uygun diismeyecekti.
Bu nedenle yar1 yapilandirilmis goriisme yonergesini hem goriismeci hem de katilimer
icin giivenli bir ortam hazirlamasi (Brinkmann, 2014), veri ve zaman kaybini azaltmasi

(Creswell, 2018) nedeniyle tercih ettim.

Yart yapilandirilmig goriisme yonergemi hazirlamadan kendi yasantimla ilgili
degerlendirmeler ve ¢evremdeki aileler ile on goriismeler ve alana iliskin okumalar

yaptim. Goriisme yonergemi, zihinsel engelli bireye sahip ailelerin ihtiyaglarini detayli
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bir sekilde ortaya koyma ve yasam dongiisiiniin farkli asamalarina gore degisiklik
gosterdigi varsayimini gozeterek olabildigince kapsamli bir sekilde hazirlamak igin
caba harcadim. Yari yapilandirmis goriisme yonergemi gelistirirken Patton (1987) ve
Kiimbetoglu (2012, s.84-86) tarafindan nitel goriismelerde mutlaka yer almasi gereken
sorular olarak nitelendirilen, demografik, deneyim/davranis, duygu, bilgi ve duyumsal

alanlara dayali sorulara yer verdim.

Sorularin ailenin igerisinde bulundugu yasam dongiisiine uygun bir sekilde
siralanmasina, katilimciy1 rahatsiz etmeyecek bir iislupta, katilimcinin kendini rahatca
ifade etmesini miimkiin kilacak yapida, agik/anlasilir olmalarina ve yonlendirici

olmamalarina dikkat ettim.

Yar1 yapilandirilmig goriisme yonergemi hazirlarken tez danigmanimla birlikte goriigme
yonergem iizerinde ¢alistik. Hocamin degerlendirmeleri ve katkilari sonucunda gerekli
degisiklikleri yaparak tez izleme komitemde yer alan hocalarimin goriislerine sundum.

Hocalarimizdan gelen 6neriler dogrultusunda yonergeme son seklini verdim.

3.3. ARASTIRMANIN ORNEKLEMi

Sosyal bilimler alaninda diinyada oldugu gibi iilkemizde de yorumsamaci ve elestirel
yaklagimlarin bilimsel nitelige sahip oldugu diisiincesi ve daha kapsamli bir bakis agisi

olarak kabul gormeye bagladig1 goriilmektedir (Kiimbetoglu, 2012).

“Nitel arastirmalarin dayandigi felsefe olan yorumsamaci yaklasim, herkes i¢in
gecerli bir gerceklik olmadigini, gercegin sosyal olarak insa edildigini bundan
dolay1 her bireyin gergekliginin farkli oldugunu savunur. Insanlar arasindaki
etkilesime ve iletisime ve yasam deneyim siireglerine odaklanir. Insanlarm
gercekligine yonelik bir anlam/kavrayis gelistirmek i¢in insanlardan dogrudan ve

ayrintil bilgi elde edinilmesini gerekli goriir” (Holliday, 2016, s.13).

Tiirkiye genelinde yasam dongiisiiniin farkli asamalarindaki hafif ve orta diizey
egitilebilir zihinsel engelli birey ailelerinin ihtiyaclarinin incelenmesinin amaglandigi bu

arastirmada amagh 6rneklem teknigi kullanilmistir.
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Amagli 6rneklem teknigi (purposeful sampling), bir arastirmada belirli bir amag veya
hedef dogrultusunda 6rneklem se¢gme yontemidir. Bu yontem, arastirmacinin belirli bir
popiilasyon i¢inde belirli bir alt grup veya 6zelliklere sahip bireyleri segerek arastirma
sorularin1 veya amaglarmi daha iyi anlamak veya cevaplamak amaciyla kullanilir.

Amagli 6rneklem teknigi, nitel ve nicelik arastirmalarda kullanilabilir.

Bu arastirmada amacli 6rneklem teknigi ile farkli yasam donemlerinde olan 18 zihinsel
engelli bireye sahip aile ve 24 katilimci ile nitel goriisme yapilmis sonuglar kendisi de

zihinsel engelli ¢ocuga sahip arastirmacinin goriisleri ile birlikte yorumlanmstir.

3.4. VERILER VE TOPLANMASI

Bu arastirmada 18 zihinsel engelli birey ailesi ve 24 katilimci anne ve/veya babasi
orneklemi olusturmustur. 18 zihinsel engelli bireyin 10’u erkek 8’i ise kadin olup
yaslar1 2 - 34 arasinda degismektedir. Altist1 6 yasindan kiigiik, dordii 9-12 yaslari
arasinda, biri 17 yasinda ve altis1 da 20 yas ve lizerindedir. 18 zihinsel engelli bireyden
12’si Down sendromu, digerleri ise Serebral palsi, Hidrosefali, Otizm, mental
retardasyon ve yaygin gelisimsel bozukluk, davranis bozuklugu, hiperaktivite tanisi
almistir. Engel durumu agisindan 11 bireyin hafif, yedisinin ise orta seviyede zihinsel
engelli raporu bulunmaktadir. Calismaya katilan ailelerin zihinsel engelli gocuklarinin
tan1, tedavi ve egitim amaglar ile yetkili resmi hastanelerden aldiklar1 “Cocuklar Igin
Ozel Gereksinim Raporu (COZGER)” oranlarina gore ¢ocuklarin aldiklari raporda
seviyeleri %90’ 1inin altindadir. Calisma grubundaki ailelerin ti¢liniin tek ¢ocugu, on bir
ailenin iki ¢ocugu, ii¢ ailenin ii¢ ¢gocugu ve bir ailenin de dort ¢cocugu bulunmaktadir.
Ebeveynlerinden veri toplanan zihinsel engelli bireylerin sekizi ailedeki ilk ¢ocuk iken

altis1 ikinci, igii liglincii ve birisi de dordiincti cocuktur.
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. Baba Meslek Anne Egitim Baba Egitim Ebeveyn Evlilik | Akrabalik Durumu| . . .. . |Saghk Giivencesi
Cinsiyet Anne Meslek Durumu Durumu Durumu Durumu Durumu (Anne-Baba Arasi) Aile Gelir Diizeyi Durumu
Kategori| Say Kategori Say1 Kategori Say1 |Kategori| Sayi |Kategori| Say1 | Kategori Sayt |Kategori| Sayi |Kategori| Say1 |Kategori| Say
Kamu . . .
Kamu Géreviisi 10 kisi | Ilkokul | 2 kisi Lise 5 kisi Evli 12 kisi Diigiik | 2 kisi
Erkek | 10kisi | oo | 14kisi Serr bve;t’ Var | 2 Kisi Var |16 kisi
5 kisi Lise 1 kisi | Lisans | 10kisi |Bosanmuis| 4 kisi Orta 13Kkisi
Meslek
Isi 2kisi | Lisans | 11 kisi YAy " 1 kisi
.. Ev .. Yiiksek .. asaran . . . ..
Kadin | 8 kisi 4 kisi . . 3 kisi Baba Yok 16 Kisi | Yuksek | 3 kisi Yok | 2 kisi
Hanimi - .| Yiiksek .. | Lisans .
Issiz 1 kisi . 4 kisi Vefat 1 kisi
Lisans
durumu

Tablo 7 Zihinsel Engelli Cocuklarin Yas ve Engel Durumu Detay1

Arastirmada

Yas Engel Durumu Engel Durumu Detayr
Kategori Say1 Kategori Sayl Kategori Say1
6 yasindan
- .. . .. Down
kiictik 6 kisi Hafif 11 kigi Sendromu 12
olanlar
9-12 yast
arasinda 5 kisi Orta 8 kisi Serebral Palsi 1
olanlar
17 yasinda 1 kisi Otizm 1
20..ya§ .ve .. Mental
tizeri 6 kisi 1
Retardasyon
olanlar
Yaygin
Gelisimsel 1
Bozukluk
Hidrosefili 1
Davranis 1
Bozuklugu

ebeveynlerin 0Ozelliklerine bakildiginda; iki ciftte anne-baba arasinda

akrabalik varken 16 anne-baba arasinda akrabalik bulunmamaktadir. Annelerin yaslari

35 ile 59 arasinda degigmektedir. Babalarin yaslar1 ise 33 ila 61 arasinda degismektedir.

Annelerin 1’1 ilkokul, 2’si lise, 11’1 lisans mezunu ve 4’ii de yiiksek lisans mezunudur.

Babalarin 5’1 lise, 10’u lisans ve 3’ii de yiiksek lisans mezunudur. Annelerin 14’1

kamuda goérev yaparken 4 anne ev hanimidir. Babalarin ise 10’u kamuda ¢alisirken, 5°1

serbest meslek sahibi, 2’si isci 1’1 ise igsizdir. Ebeveynlerin 12’si halen evli iken 4’1

bosanmistir ve 1 ¢ift ise ayr1 yasamaktadir. Bir babanin ise vefat ettigi anlasilmistir.
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Ailelerin 13’tinde gelir diizeyi orta, 3’iinde yiiksek ve 2’sinde ise diisiiktiir. 16 ailenin

saglik giivencesi varken 2 ailenin ise herhangi bir saglik giivencesi bulunmamaktadir.

Arastirmanin  verileri 18 zihinsel engelli bireyle ilgili olarak 24 ebeveynden
toplanmistir. 6 ebeveyn ¢ift olarak birlikte goriismelere katilirken 9 anne ve 3 baba

aileyi temsilen tek baglarina goriismelere katilmislardir.

3.4.1. On Uygulama

“Nitel arastirmada orneklem biiytikliigii toplanacak verilerin derinligi ve genisligi

ile ilgilidir” (Yildirnm & Simsek, 2013, s. 143).

Bu baglamda, goriismeler igin net bir say1 belirlenmemis olup, verilerin doyumu temel
alinmistir. Yapilan ilk 6n goriisme sosyal hizmet profesorii ve mikro alanda calismalari
yogun olan bir 6gretim iyesi esliginde yapilmis iken; toplam 3 6n goriisme sosyal
hizmet doktorasi yapan ve sosyal hizmet dogenti olan iki Ogretim {iyesi ile
degerlendirilmis, onlarin da goriisleri alinmistir. Yapilan eklemeler ve diizeltmeler ile

forma son hali verilmis ve goriismelere baglanmistir.

3.4.2. Goriismelerin Yapilmasi

Bu ¢alismada katilimcilarin ihtiyag ve deneyimlerini ortaya ¢ikarmak i¢in derinlemesine
goriisme teknigini kullanilmistir. “Niteliksel arastirmalarda en ¢ok kullanilan veri
olusturma tekniklerinden biri olan derinlemesine goriisme; katilimcilara agik uglu
sorularin sorulmasi, katilimeilarin yanitlarinin dinlenmesi, gerek duyulursa ek sorularla
daha detayl bilgi edinilmesini saglayan, arastirmaciya olduk¢a kapsamli bilgi sunan
etkilesime dayali bir tekniktir” (Kiimbetoglu, 2012, s. 71; Patton, 2014). Bu baglamda
goriismelerde katilimcilara ailesindeki zihinsel engelli bireyin yagam dongiisiindeki

yerine gore agik uglu sorular sorulmustur.

Bu calisma kapsaminda Tiirkiye genelinde ailesinde dogum an1 ve bebeklik, ¢cocukluk,

egitim ve istthdam agamalarindaki hafif ve orta derecede zihinsel engelli birey bulunan
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18 aile ile 05.06.2020 ile 20.07.2020 tarihleri arasinda goériismeler gerceklestirilmistir.
Gortigmelere iligkin bilgiler Ek 3’te yer almaktadir.

“Fenomonolojik yaklasima dayali nitel ¢alismalarda en az ya da en ¢ok kag kisiyle
goriisiilecegi konusunda sinir bulunmamaktadir. Katilimcilardan alinan bilgiler
birbirini tekrar edene kadar bir diger ifade ile doyuma (satiirasyona) ulasana dek

goriigmelere devam edilmelidir” (Tekindal ve Uguz Arsu, 2020, s. 168).

“Doyum noktasi, goriismelerin birbirini tekrar etmeye basladigl, Onceki
goriismelere gore yeni bir bilgi ve deneyimin kesfedilmedigi ve daha fazla gériisme
yapmanin gereksiz oldugunu anlatmak i¢in kullanilan bir kavramdir (Fusch ve

Ness, 2015, s. 1408).

Bu ¢aligmada goriismelerin birbirlerini tekrar etmeye basladigl yani doyuma ulasildig:
13. aile goriismesinde fark edilmis, olabildigince ¢esitli katilimer profiline yer vermek
ve doyuma ulasildigindan emin olmak adina goriismelere devam edilmistir. 18 aile ve

24’tincii katilimcidan sonra veri toplama siireci tamamlanmustir.

Katilimcilar pandemi nedeniyle engelli ¢ocuklarinin ve kendilerinin viriis kapmasini
istemedikleri i¢in yiiz yilize goriismeyi tercith etmemislerdir onun yerine online goriigme
gergeklestirmeyi tercih edeceklerini belirtmislerdir. Tez izleme komitesine bu durum

iletilmis ve online goriisme gergeklestirilmesine onay verilmistir.

Online goriigme yapabilmek adina ¢esitli hazirliklar yapilmistir. Online goriisme ilkeleri
ile ilgili birtakim okumalar yapilmustir. Internet kesintisi ya da ailelerin teknolojik
eksiklerini ¢6zebilmek ve baglanti ve kayit sorunlarmni yasamamak igin Onlemler
alimmigtir. Pandemi kosullar1 nedeni ile online goriisme olanaklar1 Tiirkiye genelinde

katilimcilara ulagabilmesi arastirmaciya avantaj saglamistir.

Online gerceklestirilen goriismelerin tamaminda, katilimcilarin onayiyla ses ve goriintii
kaydr alinmistir. Ses ve goriintii kayitlarinin olmasi aragtirma verilerinin yorumlanmasi
stirecinde katilimcilarin duygu, beden dili ve cevaplarini tekrar tekrar izleyip inceleme
ve analiz etme imkan1 saglamistir. Bu da arastirma bulgularini derinlemesine inceleme

firsatin1 verdigi i¢in arastirmaciya kolaylik saglamistir.
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En kisa goriisme 52 dakika, en uzun goriisme 115 dakika siirmiistiir. Tiim goriismelerin
toplam siiresi 1039 dakika (17 saat 31 dakika); ortalama bir goériisme siiresi ise 61
dakika uzunluguna sahiptir. Ortalama desifre sayfa sayisi 15 ve kelime sayist 7999
olarak gerceklesmistir. Goriismelere iliskin detayli bilgilerin tablosu EK-3 ‘te

verilmistir.

3.5. KATILIMCILAR

Calisma Tirkiye genelinde ikamet eden, dort farkli yasam evresinde ailesinde zihinsel
engelli birey bulunan ailelerle gergeklestirilmistir. Calismanin saha asamasimin Covid
19 pandemisine denk gelmesi ve ailelerin yiliz yiize goriismeyi tercih etmemeleri

nedeniyle gériismeler online olarak gergeklestirilmistir.

Bu c¢alisma kapsaminda 18 aile ve 24 katihimci ile derinlemesine goriisme
gerceklestirilmigtir. Katilimeilara ulagmak igin amach orneklem teknigi kullanilmustir.
“Amagli 6rneklem, arastirmacinin kiigiik bir grup i¢inde biitiiniin farkli 6zelliklerine
sahip bir kitleye ulagmasini saglamaktadir” (Black, 2002, s. 54; akt: Kiimbetoglu, 2012,
s. 99). Amach orneklem arastirmaciya ele aldig1 konuyu detayl bir sekilde gorebilme
ve ¢oziimleme firsati sunmaktadir. “Hedef grubu icinde kendini ifade edebilen ve veri

olusturma potansiyeli yiiksek bireylere ulasilmasini saglamaktadir” (Neuman, 2014).

Tekindal ve Uguz Arsu da benzer sekilde “fenomonolojik yaklasimin kullanildig:
arastirmalarda herkesin katilimci olamayacagini, katilimcilarin  yasadiklari
deneyimleri kesfetmeye ilgi duyan ve bunu ortaya koymak isteyen kisiler arasindan

amaca gore segilmesi gerektigini ifade etmektedirler” (2020, s.167).

Amagli 6rneklem teknigi kullanilmasi sayesinde farkli 6zelliklere sahip katilimcilara
ulagma imkan1 olmustur. Farkli yasam donemindeki farkli zihinsel engel seviyesindeki

zihinsel engelli bireye sahip ailelere ¢alismada yer verilmistir.

Katilimcilara  iligkin ~ bilgiler — asagidaki  Tablo 8’de  yer  almaktadir.
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AILEYE iLiSKiN BiLGIiLER

COCUGA ILiSKIiN BILGILER

Anne Baba . Aile | Akraba | . . Engelli
Alle | Katiimer |~ Egitim | Anne Meslek | B8] Egiim | B3 | Medeni | o b g | A Sa8K | cingivet|  vas [€0°U] cocuk| EN9e! Engel Tanist Rapor
Yasi| . . Yasi ~ . | Meslek | Durumu Giivencesi Sayisi Durumu Yiizdesi
Diizeyi Diizeyi Durumu| Durumu Sayisi
Aile 1 | Katime1 1 | 47 | Lisans | Ogretmen 50 Lise Turizm Ay Orta Yok SGK Kiz 11 2 2 Hafif Down Sendromu OKGB
Aile 2 | Katime12 | 52 | Lisans | Ogretmen |Vefat| Lise Serbest Vefat Orta Yok SGK Kiz 25 1 1 Orta Serebral Palsi 92%
. Katiime13 | 44 | Lisans |[Satis Elemani| 46 Lise Serbest | Birlikte Orta Yok Yok
Aile 3 - - — Erkek 10 1 1 Orta Down Sendromu 50%
Katihmc14 | 44 | Lisans |Satig Elemani| 46 Lisans | Serbest | Birlikte Orta Yok Yok
. Katiimc1 5 | 45 | Lisans | Ogretmen 49 Lisans Memur Birlikte Orta Var SGK .
Aile 4 - - - — Erkek 18 2 1 Orta | Yaygn Gelisim Bozuklugu| 70%
Katihme16 | 45 | Lisans | Ogretmen | 49 Lisans | Memur Birlikte Orta Var SGK
) Katihme17 | 36 | Lisans | Ogretmen | 38 | Lisans |Ogretmen| Birlikte | Orta | Yok SGK
Aile 5 - " - " — Kiz 1,5 3 3 Orta Down Sendromu OKGB
Katilme1 8 | 36 | Lisans | Ogretmen | 38 Lisans [Ogretmen| Birlikte Orta Yok SGK
Aile 6 | Katiimc19 | 45 | Lisans | Ogretmen | 50 | Lisans Is¢i Ayri Orta | Yok SGK Erkek 9 2 2 Orta Down Sendromu OKGB
. Katilme1 10| 44 | Lisans Ogretmen 46 Lisans | Bankaci | Birlikte Orta Yok SGK
Aile 7 - — - — Erkek 11 2 1 Orta Down Sendromu 94%
Katihme1 11| 44 | Lisans | Ogretmen | 46 Lisans | Bankaci | Birlikte Orta Yok SGK
Aile 8 |Katiimc1 12| 44 | Lisans Memur 45 |On Lisans| Memur Ay Yiiksek | Yok SGK Kiz 5,5 3 3 Orta Down Sendromu 90%
Aile 9 |Katihme1 13| 52 |Lisans U|  Memur 60 | Lisans U |Miihendis| Birlikte | Orta | Yok SGK Erkek 22 1 1 Orta Otizm 40%
Aile 10|Katiime1 14| 35 |[Lisans U Memur 33 | Lisans U |Miihendis| Birlikte | Yiiksek| Yok SGK Erkek 4,3 2 1 Orta Down Sendromu 90%
Aile 11 |Katihmcer 15| 46 Lise Ev Hanmmi | 47 Lise Isci Ayri Diisik | Yok Yok Erkek 17 2 2 Orta Hidrosefali 90%
. Katihme1 16| 40 | 100 | EvHanmu | 45 Lise Isci Birlikte | Orta Yok SGK
Aile 12 — - - — Kiz 4,5 4 4 Orta Down Sendromu OKGB
Katihme1 17| 40 100 Ev Hammmi | 45 Lise Isci Birlikte Orta Yok SGK
Aile 13 [Katilimer 18| 40 Lise |[Satig Elemani| 42 Lise Serbest | Birlikte | Diisiik [ Yok SGK Kiz 2 3 3 Orta Down Sendromu OKGB
. Katiime1 19| 42 | Lisans Memur 40 Lisans Polis Birlikte | Yiiksek| Yok SGK
Aile 14 - - - — Kiz 4,5 2 2 Orta Down Sendromu OKGB
Katimc120| 42 | Lisans Memur 40 Lisans Polis Birlikte | Yiksek| Yok SGK
Aile 15 |Katihme1 21| 59 |Lisans U| Ogretmen | 61 | Lisans U | Avukat Ay Orta | Yok SGK Erkek 34 2 1 Orta Down Sendromu OKGB
Aile 16 |Katihmc122| 54 Lise Ev Hanimi | 58 Lise Memur Birlikte Orta Yok SGK Kiz 26 2 2 Hafif Mental Retardasyon 70%
Alile 17 [Katihme1 23| 49 | Lisans | Ogretmen | 49 Lisans Asker Birlikte Orta Yok SGK Erkek 22 2 1 Orta Down Sendromu 82%
Alile 18 |Katilimc1 24| 48 Lise Ev Hanmu | 52 |flkdgretim| Isci Birlikte Orta Yok SGK Erkek 13 2 2 Orta Dikkat Eksikligi 50%
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Bu aragtirmada ebeveynlerin 6zelliklerine bakildiginda; 2 g¢iftte anne-baba arasinda
akrabalik varken 16 anne-baba arasinda akrabalik bulunmamaktadir. Annelerin yaslari
35 ile 59 arasinda degismektedir. Babalarin yaglari ise 33 ila 61 arasinda degismektedir.
Annelerin 1’1 ilkokul, 2’si lise, 11’1 lisans mezunu ve 4’{i de yiiksek lisans mezunudur.
Babalarin 5’1 lise, 10’u lisans ve 3’ii de yiiksek lisans mezunudur. Annelerin 14’1
kamuda goérev yaparken 4 anne ev hanimidir. Babalarin ise 10’u kamuda ¢alisirken, 5’1
serbest meslek sahibi, 2’si isci 1’1 ise issizdir. Ebeveynlerin 13’si halen evli iken 4’i
bosanmistir ve 1 cift ise ayr1 yasamaktadir. Bir babanin ise vefat ettigi anlagilmistir.
Ailelerin 13’sinde gelir diizeyi orta, 3’iinde yiiksek ve 2’sinde ise diisiiktiir. 16 ailenin

saglik giivencesi varken 2 ailenin ise herhangi bir saglik giivencesi bulunmamaktadir.

Arastirmanin verileri 18 zihinsel engelli bireyle ilgili olarak 24 ebeveynden
toplanmistir. 6 ebeveyn ¢ift olarak birlikte goriismelere katilirken 9 anne ve 3 baba

aileyi temsilen tek baslarina goriigmelere katilmiglardir.

Katilimcilarin bireysel o6zelliklerine iliskin bilgiler her bir katilimciyr 6zgiin kilan

yonleri vurgulayacak sekilde, asagida yer almaktadir.

Katimer 1: Ankara’da 2 c¢ocugu ile yasayan resim ogretmeni olan 47 yasinda bir
kadmdir. 7 yasindaki kiz1 zihinsel engelli olan katilimci kendisi de bir Ozel Egitim
Uygulama okulunda ¢alismasina ragmen zihinsel engelli kizin1 basta kabul edememistir.
Turizmcei esi ile ayr1 yagamaktalar. Baslangigta psikolojik sorunlar yasasa da zamanla
kendisini daha iyi hissetmeye baglamistir (13.06.2020 tarihinde anne ile goriisme

yapumugstir).

Katihmar 2: Yiiksek Lisans mezunu, 52 yasinda, emekli 6gretmen ve kadindir. 12 yil
once esi vefat etmis katilimer zihinsel engelli ¢ocugu ile Mugla’da yasamaktadir. 25
yaginda Serebral palsi tanisi olan kizinin bir¢ok sorununu kendi basina ¢ézmeye
calismaktadir. Katilime1 yasam boyu engelsiz yasam dernegi faaliyetlerine goniillii

olarak katilmaktadir (05.06.2020 tarihinde anne ile goriisme yapilmigtir).



74

Katihma 3: Esler goriismeye beraber katildilar. Kadin lisans mezunu, 44 yasinda, satis
pazarlama uzmanidir. Bursa’da yasayan ailenin tek ¢cocugu Down sendromlu, erkek ve

10 yasindadir (10.06.2020 tarihinde eslerle birlikte goriisme yapiimistir).

Katihma 4: Erkek, 46 yasinda, Katilimer 3’iin esi Serbest meslek erbabi, goriismeye
beraber katildilar. Bursa’da yasayan ailenin tek ¢ocugu var oda Down sendromlu, erkek

ve 10 yasindadir (10.06.2020 tarihinde eslerle birlikte goriisme yapilmistir).

Katilime1 5: Baba 49 yasinda, Erzincan’da yasiyor ve c¢alistyorlar. Esi 45 yasinda resim
ogretmenidir. Esi teyzesinin torunu olan katilmcinin 2 erkek ¢ocugu vardir. ilk
cocugun ise Yaygin Gelisimsel Bozukluk raporu bulunmaktadir (09.06.2020 tarihinde

eslerle birlikte goriisme yapumistir).

Katihme1r 6: Anne 45 yasinda ve resim ogretmenidir. Katilime1 5’in esidir. Esi
teyzesinin torunu olan katilimer 2 erkek ¢ocugu ile birlikte Erzincan’da yasamaktadir.
Ailenin ilk gocugunun Yaygin Gelisimsel Bozukluk raporu vardir (09.06.2020 tarihinde

eslerle birlikte goriisme yapimistir).

Katimer 7: Baba 38 yasinda, 6zel bir dershanede Matematik 6gretmeni. Mersin’de
yastyorlar. Anne simif Ogretmenidir. 3 ¢ocugu olan ailenin ilk cocuklar1 kiz ve 11
yasinda, ikinci ¢ocuklar1 erkek ve 7 yasinda, ailenin ii¢lincii cocugu kiz 15 aylik ve

Down sendromludur (15.06.2020 tarihinde eslerle birlikte goriisme yapilmistir).

Katihmer 8: Anne sinif dgretmeni, Mersin’de yasiyorlar. Baba 38 yasinda, 6zel bir
dershanede matematik dgretmeni. Esi ile katildilar. Ug ¢ocugu olan ailenin ilk ¢ocuklari
kiz ve 11 yasinda ikinci ¢ocuklar1 erkek ve 7 yasinda ailenin iicilincii ¢ocugu kiz 15
aylilk ve Down sendromludur (75.06.2020 tarihinde eslerle birlikte goriigme
yapumuigstir).

Katihmear 9: Kadm katilimer 45 yasinda, lisans mezunu ve 6gretmendir. Katilimci
esinden 6 yil 6nce ayrilmis ve 2 gocugu ile Eskisehir’de yasiyorlar. 9 yasindaki ikinci

oglu Down sendromludur (27.06.2020 tarihinde anne goriisme yapilmistir).

Katihma 10: 44 yasinda ve felsefe 6gretmenidir. Kocasi 46 yasinda ve bankacidir. Aile

Istanbul’da birlikte yasiyorlar. Aile goriismeye birlikte katildi. 2 cocugu olan ailede ilk
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cocuklar1 erkek ve Down sendromludur (14.06.2020 tarihinde eslerle birlikte goriisme

yapimugstir).

Katihmc1 11: Baba 46 yasinda ve bankacidir. Esi 44 yasinda ve felsefe 6gretmenidir.
Aile Istanbul’da birlikte yasiyor. Aile gdriismeye birlikte katildilar. 2 ¢ocugu olan
ailenin ilk cocugu erkek ve Down sendromludur (1/4.06.2020 tarihinde eslerle birlikte

goriisme yapilmistir).

Katihmer 12: Anne 44 yasidadir. Ug¢ ¢ocuklu anne devlet memurudur. Bir abi bir de
ablasi olan ailenin 3. ¢ocugu 5,5 yasinda kiz ve Down sendromludur. Anne esi ile ayr1
olup Adana’da g¢ocuklar1 ile yasamaktadir (15.06.2020 tarihinde anne ile goriigme
yapilnugtir).

Katihmer 13: Anne 52 yasindadir. Akademisyen ve arastirmaci olan anne 60 yasinda
tiitiin miihendisi olan esi ile yasamaktadir. Ailenin tek ¢ocugu 22 yasindaki erkek, otizm
spektrumludur. Aile Ankara’da yasamaktadir (20.06.2020 tarihinde anne ile goriisme
yapilnugtir).

Katihmer 14: Baba 33 yasinda ve makine miihendisidir. Anne 35 yasinda ve devlet
memurudur. Ailenin 2 ¢ocugu vardir. ilk cocuklar1 erkek 4 yas iic aylik ve Down
sendromludur. Anne-baba Denizli’de birlikte yasamaktadir (25.06.2020 tarihinde baba

ile goriisme yapilmigtir).

Katihmer 15: Anne 46 yasindadir. 1ki ¢ocuklu ailenin ikinci ¢ocuklarina Hidrosefali
tanis1 konmustur. 17 yasindaki cocuklarinin 6z bakimi anne tarafindan yapilmaktadir.
Kocasi ile ayr1 yasayan anne hem esinden hem de esinin ailesinden baski gérmektedir.

Aile Yozgat’ta yasamaktadir (29.06.2020 tarihinde anne ile goriisme yapilmistir).

Katihme1r 16: Anne 40 yasinda ilkokul mezunu, fabrikada c¢alismis ve EYT ile
emekliligini bekliyor. Baba 45 yasinda ve elektrik is¢isi. Aile Cankiri’da birlikte
yasiyor. Dort ¢ocuklu ailenin dordiincii ¢ocuklar1 kiz ve Down sendromludur

(01.07.2020 tarihinde anne ve baba ile gériisme yapilmistir).

Katihmer 17: Baba 45 yasinda elektrik is¢isi. Aile Cankiri’da birlikte yasiyor. Dort

cocuklu ailenin dordiincii ¢ocuklar1 kiz ve Down sendromlu. Anne ilkokul mezunu,
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fabrikada ¢alismis ve EYT ile emekliligini bekliyor (01.07.2020 tarihinde anne ev baba

ile goriisme yapilmistir).

Katilmer 18: Anne 40 yasinda 6zel bir firmada satin alma elemani olarak calisiyor.
Baba 42 yasinda serbest meslek elemanidir. Aile Sivas’ta tasrada birlikte yasiyor.
Ailenin 3 ¢ocugu var ve li¢lincli cocuklar1 27 aylik kiz ve Down sendromlu. Kar1 koca
arasinda uzaktan akrabalik bagi var (05.07.2020 tarihinde anne ile goriisme

yapimugstir).

Katihmar 19: Anne 40 yasinda ve ebe olarak ¢alismaktadir. Baba 40 yasinda ve polis
memurudur. Aile Diyarbakir’da birlikte yasiyor ve 2 gocuklari var. Ailenin iKinci
cocuklari kiz, 4,5 yasinda ve Down sendromludur (07.07.2020 tarihinde eslerle birlikte

gortisme yapilmigtir).

Katihme1r 20: Baba 40 yasinda ve polis memurudur. 40 yasinda esi ebe olarak
calismaktadir. Aile Diyarbakir’da birlikte yasiyor ve 2 ¢ocuklart vardir. Ailenin ikinci
cocuklar1 kiz ve 4,5 yasinda ve Down sendromludur (07.07.2020 tarihinde eslerle

birlikte goriisme yapilmigtir).

Katihimer 21: Baba 61 yasinda, avukat. Anne 61 yasinda emekli 6gretmendir. Ailenin 2
cocugu vardir. Ilk cocuklar: erkek 34 yasinda ve Down sendromludur. Anne baba ayri
yasamaktadir. Ailenin kendilerine ait Ankara’daki igsyerinde baba ve Down sendromlu

oglu birlikte caligmaktadir (10.07.2020 tarihinde baba ile goriisme yapilmistir).

Katihmar 22: Anne 54 yasinda, lise mezunu ve ev hanimidir. Baba 58 yasinda, emekli
devlet memurudur. Aile Izmir’de birlikte yasiyor ve 2 ¢ocuklari vardir. Ailenin iKinci
cocuklar1 kiz ve 26 yasinda ve Mental Retardasyonludur (15.07.2020 tarihinde eslerle
birlikte goriisme yapilmigtir).

Katihmc1 23: Baba 49 yasinda bir bando astsubaydir. Anne 49 yasinda olup siif
Ogretmenidir. Esler Ankara’da birlikte yasamaktadir. Ailenin 2 g¢ocugu var, birinci
cocuklar1 22 yasinda, Down sendromlu, erkek ve tniversite 6grencisidir (20.07.2020

tarihinde baba ile goriisme yapilmigtir).
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Katihmca1 24: Anne 45 yasinda ve lise mezunudur. Esi 53 yasinda ve elektrik
teknisyenidir. Ailenin 2 ¢ocugu olup ikinci ¢ocuklarina (13 yasinda, erkek) dikkat
eksikligi, hiperaktivite ve davranis bozuklugu teshisi konulmustur (25.07.2020

tarihinde anne ile goriisme yapilmistir).

3.6. ARASTIRMANIN GUCLU YANLARI

Calismanin niteliksel yontem ve fenomonolojik yaklasimla gergeklestirilmesi zihinsel
engelli bir oglu olan arastirmacinin ¢alismaya katilan aileler ile kolay iletisim ve dogal
empatiyi basar1 ile kurmasini saglamigs ve ailelerin ihtiyaglarinin tespiti hakkinda

kapsamli bilgi ve veri elde etmesine ek katkisi olmustur.

Bu sayede arastirmaci zihinsel engelli bireye sahip ailelere yonelik gelistirilebilecek
hizmetler hakkinda mikro, mezzo ve makro alanda uygulanabilecek sosyal hizmet

uygulamalar1 hakkinda alandaki tiim paydaslara kapsamli 6neriler sunmustur.

Yine calismanin niteliksel yontem ve fenomonolojik yaklasimla gergeklestirilmesi
zihinsel engelli bireye sahip ailelerin yasam dongiisiine goére degisen ihtiyaglari
hakkinda kapsamli bilgi ve deneyim sunmus, analiz sonuglari ise zihinsel engelli bireye
sahip ailelere yonelik gelistirilebilecek sosyal hizmet uygulamalari hakkinda bir ¢ergeve

cizmistir.

Bu caligmanin amagli 6rneklem teknigi ve maksimum cesitlilik ilkesine uygun olarak
Tiirkiye genelinde yapilmasi zihinsel engelli bireye sahip ailelerin homojen bir grup
olarak degerlendirilmelerini engellemis, katilimcilarin ¢ocuklarinin zihinsel engel
seviyeleri, yasadiklar1 yerler, aile i¢i dinamiklerinin, deneyimlerinin ve
gereksinimlerinin birbirinden farkli olmasi sosyal hizmet meslek ve disiplininin
temelinde yer alan “her bireyin biricikligi” ilkesi ¢ergevesinde farkliliklara yer vererek

ortaya konulmasini saglamistir.

Aragtirma zihinsel engelli bireye sahip ailelerin yasam dongiisiine gore degisen
ihtiyaglarinin tespit edilmeye g¢alisildigi, kendisi de zihinsel engelli ¢ocuga sahip bir
baba tarafindan yapilan ilk ¢alisma olmasi nedeniyle sonraki ¢alismalar agisindan yol

gosterici olacaktir.
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Calismada istihdam asamasinda zihinsel engelli c¢ocugu olan ailelere erigsimde
zorlanilmistir. Katilimcilardan yalnizca bir ailenin ¢ocugu babasimin yaninda kismi
olarak calismaktadir. Arastirmacmin oglu ise 6zel sektdrde calismaktadir. Istihdam
asamasina erigim zorlugu goz oniine alindiginda bu asamadaki zihinsel engelli bireye
sahip aileler i¢in tespit edilecek ihtiyaglarda ilk olacagi i¢in engellilik alanindaki

istthdam calismalarina katki sunacaktir.

Hassas bir caligma alan1 olan engellikte katilimcilarin kirillgan yapilart mutlaka dikkate
alinmali, katilimeilarin yasam Oykiileri empatiyle mutlaka dinlenilmelidir. Katilimcilara
arastirmacinin da kendileri gibi bir zihinsel engelli ¢ocugu oldugunu sdylendiginde
aralarinda olusan empati katilimcilarin paylastiklari ihtiyaglar, sorunlar, bilgi ve duygu

aktarimlarini ¢esitlemis ve arttirmistir.

3.7. VERILERIN ANALIiZi

“Nitel olarak yapilan c¢aligmalarda veri olusturma ve analiz asamalarini bagimsiz
yiirlitmek ¢ok miimkiin degildir. Analiz, katilimcilarla yapilan goriismelerde ortaya
cikan aktarim ve iletisim ve etkilesimin ¢aligmacinin zihninde yer etmesiyle baslayan

bir siiregtir” (Patton, 2014, s. 436).

Bu asamada ilk goriisme uygulamami yaptiktan sonra caligmanin amacina yonelik
olarak sorularimi katilimcilara yonlendirirken hangi kelimeleri kullandigimda amacimi
daha dogru aktarabilirim diye diigiindiim. Katilimeilarin cevaplarinin beni kendi
deneyimlerimle nerelere gotiirdiigii, ¢alismanin i¢inde kendi duygularimin ve yasanmis
deneyimlerimin ¢alismanin Oniine ge¢cmemesi i¢in neler yapabilirim iizerinde

odaklandim ve kendi kendime telkinlerde bulundum.

Goritisme  siirecim  devam ederken, goriismelerimi metne dokmeye basladim.
Katilimcilarla yaptigim derinlemesine goriismelerin tamamini kendim metne doktiim.
Goriismelerimin toplam uzunlugu (17 saat 31 dakika) goz 6niinde bulunduruldugunda
bu silirecte ¢ok zaman ve emek harcadigimi belirtmek isterim. Bu siireci iki asamada
tamamladim. Ilk asamada gergeklestirdigim goriisme tarihine gore video kayitlarmi
tekrar izleyerek goriismeleri sirayla metne doktiim. ikinci asamada dokiimiinii yaptigim
metinlerin goriisme kayitlarini hem izleyerek hem de dinleyerek tekrar es zamanli

okudum. Bu sekilde ilerleyerek ilk asamada yanlis anladigim veya hatali yazdigim
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yerleri diizeltmis oldum. Goriisme dokiimleri, dokiimlerinin sayfa ve kelime sayisi ile

ilgili detaylar Ek 3’te yer almaktadir.

Gortismelerin  metne dokiimiinde katilimeilarimin  gizliligini  ihlal etmemek i¢in
profesyonel hizmet ya da yakinlarimdan destek almadim. Diger yandan yaziya aktarimi
benim yapmamin veriyle biitlinlesme ile sdylenenleri anlama agilarindan katkilar
oldugunu ve kodlama siirecini kolaylastirdigini diistiniiyorum. Goriisme video ve ses
kaydini yaziya aktarirken tekrar ve tekrar izlemem katilimcilarin el yiiz mimiklerini, ses
tonlarm1 ve duygusal anlarini tekrar yasamam ve katilimcilarin aktarimlarmi kendi

tecriibemle yorumlamam konusunda bana ikinci bir firsat oldu.

Veri toplama siirecinde her goriismeden sonra o goriismeye ait goriintii ve ses kaydini
yaziya aktarmaya caligsam da is ve aile yasamimdaki sorumluluklarim, bazi
goriismelerin katilimeilarin uygunluklarindan dolay st iiste gelmesi gibi nedenlerden

otiird biiytik cogunlugunu goriismeler bittikten sonra yaziya aktardim.

Calismamda katilimcilarin ifade ve deneyimlerini tematik kodlama ve smiflamalar
yoluyla ortaya koymayr amaglayan tlimevarimsal tematik analiz tekniginden
yararlandim (Neuman, 2014). Tiimevarimsal tematik analiz i¢in Braun ve Clarke (2006)

tarafindan Onerilen ve asagida detaylar1 yer alan alt1 asamali siireci 1zledim.

Calismamin ana hedef gruplarina ait goriismelerimi katilimeilarin ¢ocuklarinin yasam
dongiisiindeki yerlerine gore ayirdim. Bu ayrim sonrasinda “verileri yakindan tanima”
asamasinda goriisme ses ve video kayitlarin1 metne doktiim, tamamini en az iki veya

daha fazla kez okudum ve analize iligkin ilk ¢ikarimlarim hakkinda notlar aldim.

Ikinci adim olan “6nciil kodlarin belirlenmesi” siirecinde ilk kodlamalarimi
gerceklestirdim. Olabildigince fazla kod olusturarak olas1 veri kaybinin 6niine gegmeye

ve her katilimcinin deneyimlerini yansitmaya calistim.

Ucgiincii adim olan “temalarn arastirilmasinda” birbiriyle ilgili kodlarimi yasam
dongiisiindeki degisen ihtiyacglara gore bir araya getirerek tema ve alt temalarin altinda

toplamaya bagladim.
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Doérdiincii adim olan “temalarin gozden gecirilmesi” siirecinde temalar altina
yerlestirdigim kodlar1 birlestirme, ayirma ve farkli yerlere tasima gibi asamalar

gergeklestirdim. Kod sistemimi kontrol ederek gerekli degisiklikleri yaptim.

Besinci adim olan “temalar1 tanimlama ve adlandirma” esnasinda kod, alt tema ve
temalarimin son isimlerini verdim. Altinc1 ve son agama olan “raporun hazirlanmas1”
siirecinde calismamin raporlanmasinda yer verecegim katilimci ifadelerini tespit ettim.

Alintilarimin amaglarim ve literatiir ile uyumlu olup olmadigin1 degerlendirdim.

3.8. ETiK BOYUTU

Doktora tezim kapsaminda gergeklestirmek istedigim arastirmanin etik agidan
uygunlugunun degerlendirilmesi igin Hacettepe Universitesi Etik Komisyonu'na
basvurdum ve komisyonun 8 Aralik 2020 tarihinde gergeklestirilen toplantisinda

basvurum incelenerek etik agidan uygun bulundu (Ek 5).

Sosyal hizmet anabilim dalinda gergeklestirdigim doktora tez ¢alismami, Hacettepe
Universitesi Etik Komisyon ilke ve kurallarina ek olarak sosyal hizmet arastirmasindaki
etik ilkeleri gozeterek planladim ve gergeklestirdim. Arastirmami planlarken sosyal
hizmet arastirmalarinin insan sorunlarini ¢6zme ve uygulanabilir yeni bilgiler liretmesi
gerekliligini (Grinnell ve Unrau, 2005) g6z oniinde bulundurarak sosyal hizmetin temel
miiracaat¢t  gruplarindan biri olan zihinsel engelli bireye sahip aileler ile
gerceklestirmek i¢in hazirlik yaptim. Ayrica sosyal hizmet arastirmalarinda olmasi
gereken politika, yasa ve hizmet olusturmak igin arastirma sonuglariyla karar vericileri
etkileme (Alston ve Bowles, 2020; Krysik ve Finn, 2013) hedefi dogrultusunda hareket
ettim. Hizmet gereksinimi olan bu grubun maruz kaldig1 dezavantajlari, esitsizlikleri ve

gereksinimleri ortaya ¢ikarmaya ve politika onerileri gelistirmeye calistim.

Calismamin tiim siireclerinde (Buz ve Akgay, 2015) tarafindan tespiti yapilan ve sosyal
hizmet arastirmacilarinin uymasi gereken etik ilkeler olarak nitelendirilen kurallar1 goz
onlinde bulundurarak hareket edilmistir. Goriisme yapmay1 planladigim katilimcilara
kim oldugumu, neden bu calismay1 gerceklestirmek istedigimi, bu ¢aligmanin amacinin
ne oldugunu anlattim. Bu ¢alismanin doktora tezim oldugunu, bu ¢alismayla zihinsel
engelli bireye sahip ailelerin yasam deneyimlerini anlamak ve onlarin ihtiyaglarini tespit

ederek ¢6ziim adina sosyal hizmet 6nerileri gelistirmek istedigimi séyledim.
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Gorligmenin tahminen ne kadar siirecegi, gorlisme esnasinda her soruya cevap vermek
zorunda olmadiklarini, istedikleri zaman hicbir gerekce belirtmeden calismaya
katilmaktan ¢ekilebileceklerini ifade ettim. Online yaptifim goriismelerde
bilgilendirilmis onam formumu okuyarak sozlii onam aldim. Goriintii ve Ses kaydinin
basinda bu durumu belirttim. Katilimcilara gizlilik ilkesine kosulsuz bir sekilde
uyacagimi, goriisme esnasinda goriintlii ses kaydi alacagimi lakin bu goriintii ve ses
kayitlarina ve katilimcilarin isim, telefon, adres gibi bilgilerine ben ve tez danismanim
disinda herhangi bir kimsenin ulasamayacagini, katilimecilarla ilgili bilgileri hicbir
kosulda tglincii bir tarafla paylasmayacagimi ve goriintii ve ses kayitlariin sifreli bir
harici diskte arsivleyecegimi ve bu calisma disinda bagka hicbir amag¢ icin

kullanmayacagim1 soyledim.

Calisma raporumda yer verdigim katilimcr ifadelerini anonim olarak sunacagimi ve
kesinlikle katilimcinin  taninmasima neden olabilecek kisisel bir o6zellige yer
vermeyecegimi soyleyerek tiim sorumlulugu iistlendim. Bu ¢alismay1 gerceklestirirken
baska bir kurulustan katilimcilar1 bulma konusunda yardim almadim. Bir kurumdan
hizmet alan katilimcilarla goriismedim. Bundan dolay1 calismami gerceklestirmek icin

etik komisyon disinda herhangi bir izin almay1 gerekli bulmadim.

Ses tonuma, beden dilime ve jest ve mimiklerime her zaman dikkat ettim. Goriisme
planlama ve siirdiirme konusunda yetkin olmam hem 6znelere kars1 etik sorumlulugum
hem de bilimsel bir arastirma yaptigim i¢in zorunluluktu. Bunun i¢in kendimi
goriismelere hazirladim. Sosyal hizmet egitimimin bu konuda ¢ok yardimci oldugunu
sOylemeliyim. Goriisme ilke ve teknikleri, iletisim becerileri ve sosyal hizmet kuramlari
gibi derslerde Ogrendiklerimi sahada uygulamaya Ozen gdsterdim. Ayrica nitel
arastirmalarda goriisme ile ilgili olduk¢a detayli bir icerik okuyarak ve notlar alarak

goriismelere hazirlandim (Kiimbetoglu, 2012).

Calisma raporunda yer verdigim Oznelere ait olan ifadelerde taninmalarina sebep
olabilecek tiim detaylar1 anonimlestirdim. Katilimcilarin isimlerini kullanmak yerine
Katilimc1 1, Katilime1 2 seklinde adlandirmalar kullanmayi tercih ettim. Goriisme
esnasinda agiga ¢ikan ve danigmanlik gereksinimi olan konularda goriisme atmosferini

bozmama adma gériismeden sonra danismanlik verdim. Ornegin bazi1 katilimcilara 6zel
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egitim, RAM ve Is Kur hakkinda ihtiyag duyduklar: bilgileri aktardim ve onlar1 bu
hizmetlere erisebilecekleri kurumlara yonlendirdim. Bazilarina basvurabilecekleri

sosyal yardimlar ve siire¢ hakkinda fikir verdim.
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4. BOLUM: ANALIZ VE YORUM

Bu c¢alisma kapsaminda gerceklestirilen yart yapilandirilmis  derinlemesine
goriigmelerden elde edilen veriler calismanin amagclari ve sorulart goz Oniinde
bulundurularak tasnif edilmis ve zihinsel engelli birey ailelerinin; dogum an1 bebeklik
dénemi, cocukluk dénemi, egitim donemleri, istihdam dénemleri olmak iizere dort tema

altinda kiimelenmistir. Sekil 2’de bu temalarin isimleri yer almaktadir.

Sekil 2 Temalar
» Dogum ve Bebeklik Dénemi ihtiyaglar ]
N
« Cocukluk Dénemi ihtiyaglar
J

« Egitim Ddnemi ihtiyaglar

sistihdam Dénemi ihtiyaclar




Sekil 3 Temalar ve Alt Temalar

TEMALAR

ZihinselEngelli Bireye Sahip
Ailelerin Cocuklanyla ilgili

ZihinselEngelli Bireye sahip
Dogum ve Bebeklik

Ailelerin Cocuklanyla ilgili

DanemiylellgiliDeneyimleri

ZihinselEngelli Bireye Sahip ZihinselEngelli Bireye Sahip
. Ailelerin Egitimeiliskin Ailelerin istindama ilisk
Cocukluk Dénemi Bl g ER stincama fiiz
. : Deneyimleri Deneyimleri
Deneyimleri
3 3
Dogum OncesiBilgisiVar: ?T&ﬁf&?‘ne‘:’:;eﬁn
‘Gecen Gundiziin - .Vd bire bi E";E Ia . Ozel Egitim Deneyimleri Yakin Gevre Deneyimleri
AglamaklaGecer’ Birdenhire bizimle alakay
kestiler”
| S —_— —— | —
oy Y Y
Dogum Oncesi Bilgisivok
Ya daYetersiz: ToplumsalAyrimcihk R— . . .
“Kiskanch@ndan Bana Deneyimleri: “Ayy Yazik” Orguin Egitim Deneyimleri —| ToplumsalDeneyimler
Eksik Bilgiverdi
| S — | — | —
—_— — R
Kresve Anackulu
Dogum Sonras Yetersiz Deneyimleri: ‘HighirYere ;
Bilgilendirme “Saghk Sigmayacak, Hichir Yere — et ber_llk Ara;t_:lrma_ Kurumsal Deneyimler
; Merkezi Deneyimleri
Personeli’ Yakismayacak Benim Kiam
Diye"
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4.1. ZIHINSEL ENGELLI BIREYE SAHIP AILELERIN COCUKLARIYLA
ILGILi DOGUM VE BEBEKLIiK DONEMIYLE iLGiLi DENEYiMLERI

Zihinsel engelli ¢ocugu olan ailelerin ¢ocuklarinin zihinsel engelli oldugunu 6grenme
zamanlar1 dogumdan 6nce hamilelik siirecinde, dogum aninda ya da dogumdan kisa ya
da uzun siire sonrasinda olmak tizere degismektedir. Zihinsel engelli ¢ocuga sahip
olmanin en zorlu ve sikintili donemlerinden biri olan bu agsamanin ebeveynler i¢in en
zor zaman oldugunu ve aile bireylerinde sok, reddetme, yas ve kabullenme gibi evreler
yasandigi ve aile bireyleri lizerinde travmalar yarattigi goriismelerde tespit edilmistir.
Cetin’in (2018) “Engelli Cocuklara Sahip Ailelerin Kabul Reddi Ile Sosyal Destek
Mliskisinin Cesitli Degiskenlerce Yordanmasi1” calismasininda da benzer sekilde engelli
bireylerin ailelerinde kabullenme siireglerinde zorluklar yasandigi, aile bireylerinde

travmalar gerceklestigi belirtilmistir.

Bu tema altinda katilimcilarin dogum ani1 ve bebeklik donemi deneyimleri ile ortaya
cikan anlatilar yer almaktadir. Sekil 4’te detayl goriilebilecegi iizere bu tema altinda 7

alt temaya yer verilmistir.
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Dogumdan o6nce gocugunun engeliyle ilgili bilgi sahibi olma durumu genel olarak

genetik hastaliklarla olusan zihinsel engellilerde goriilmektedir. Ebeveynlerin ¢ogu

hamilelikleri sirasinda ¢ocuklariin genetik sebeplerle zihinse engelli olup olmadigini

rutin testleri yaptirarak 6grenmek istemislerdir. Genetik zihinsel engelli tanis1 konmus

on iki ¢ocuktan dordiinde ebeveynler hamilelik sirasinda yiiksek risk tasidiklarindan

haberdar olmuslardir. Bu ebeveynler ¢ocuklarinin zihinsel engelli olma riski tagidigini

bilerek diinyaya getirmek istemislerdir.
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4.1.1. Dogum Oncesi Bilgisi Var: ‘Gecen Giindiiziin Aglamakla Geger’

Dogumdan once zihinsel engelli ¢ocugu olacagmi Ogrenen ailelerde bilgilendirme
siireci ¢ok Ozensiz, yetersiz ve profesyonellikten uzak bir sekilde yapilmis olup bu
durum ailelerde ¢ok derin travma ve psikolojik sorunlara ve ebeveynler iizerinde gok
olumsuz etkilere yol agmistir. Akkok, Askar ve Karanci (1992) ailelerin zihinsel engelli

¢ocugu olacagimi 6grendiklerinde ¢ok biiyiik travmalar yasadiklarindan bahsetmistir.

Katilimc1 11 hamileliginin ikinci ayinda yaptirdigi kontrollerde ense kalinligi
normalden yiiksek c¢iktig1 icin amniyosentez testi de yaptirmis ve kendisine Down
sendromlu ¢ocuk dogurma riskinin %90 civarinda oldugu bildirilmistir. Takibi yapan
kadin dogum doktoru anneyi uyarmis ve ¢ocugun bakiminin zor olacagini, ileride
zorluk ¢ekecegini sdyleyerek cocugu aldirmay1 diisiinebileceklerini hatirlatmigtir. Anne
karar vermekte c¢ok zorlanmig olsa dahi dini inanglar1 geregi c¢ocugu aldirmak

istememistir. Katilime1 11°in (anne) ifadeleri su sekildedir:

Doktorumuz ¢cok agiwr konustu. Cok agwr konusmasi da su sekilde oldu. 38
yvasindaydim G... M...'e gebe oldugumda. “Yasin kiigiik, tekrar ¢ocuk istediginde
saglikly bir bebegin olur, eger bu ¢ocugu dogurursan gecen giindiiziin aglamakla
geger, gecenlerde bir hastam geldi, kucaginda ¢ocuguyla, tekrar gebe olmug, engelli
cocugu i¢in hocam daha énce niye bana soylemediniz, bu ¢ocugun bu sekilde engelli
olacagini eger soylemis olsaydiniz ben aldirirdim dedi” ve kadin kara carsafliyymis
(Katilimci-11, Anne).

Doktor bana bu sekilde anlatim yapti. Yani demek istedi ki “kara ¢arsafli biri bile
aglyor, dayanamuyor, sen nasil dayanacaksin. Gecen giindiiziin aglamakla gecer. Bu
cocugu aldir”. Resmen bu ifadeleri kullandi. O zaman da tabi ¢ok iiziildiim. Diinya
basima yikildi sandim amma velakin Allah'm keskeler ile ugrastirmasin. Ugiincii
cocugumdu, bir oglum bir kizim da vardi. Onlar sagliklydr. Engelli bir ¢ocugumun
olacagini duyunca veren de Allah, alan da Allah olmali, ben aldirma liiksiine sahip
degilim diye diisiindiim. Allah'a sirtimi dayadim. Yani anlik bir olay ve karar
(Katilimei-11, Anne).

Bilgi vermedeki 6zensizlik aileleri ¢ok zor durumda birakmis ve neredeyse omiir
boyu etkileri devam eden derin travmalar yaratmistir. Katilimc1 15°e (anne) de
dogumdan 6nce doktoru tarafindan ¢ocugunun Down sendromlu olma riski oldugu
bildirilmis ve dilerlerse cocugu aldirabilecekleri sdylenmistir. Anne ve esi
aralarinda konusup anlasarak Down sendromlu olsa dahi c¢ocugu diinyaya

getirmeye karar vermislerdir.
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Hamileligimde diizenli kontrollere gidiyordum. Orada E... hocam var kulaklar
cinlasin. Doktorumuz dedi ki “ikili taramada ¢ocugun ensesini kalin gérdiim”, Bu
durum Down sendromlu ¢ocuklarda oluyormug. Doktorumuz “cok hafif bir diizeyde”
dedi. “Ama belli belirsiz” dedi. Belki dedi “kilo aldikca, arkadaslar cevre
tanmimayabilir. DOWN ‘un ne oldugunu bilen kigi onun Down ’lu oldugunu anlar dedi ve
bana ne diisiiniiyorsun hamilelige devam mi edelim, sonlandwralim mi? Diye sordu ve
biz boyle kaldik (Katilimci-15, Anne).

Doktorumuza biz dedik bir diistinelim dedik ve digsariya ¢iktik. Cikinca, esimle birlikte
rabbim verdi bu hediyeyi diye konustuk. Doktor birden gebeligi sonlandiralim mi diye
sorunca biz zaten ¢ok kétii olduk. Sonra biz kimiz ki dedik gebelige son verelim
“Rabbim bize bu cani vermis, bu emaneti vermis, biz kimiz ki o cant sonlandiracagiz,
bunun vebaline nasil girecegiz”. Neyse tekrar girdik E... hocanizin yanina, “hocam”
dedik “biz bebegi aldirmak istemiyoruz, dogumun gergeklesmesini istiyoruz”
(Katilimci-15, Anne).

Ailelerin hamilelik doneminde zihinsel engelli ¢ocuklarinin olacagimi 6grendiklerinde
hamileligin devam edip etmemesi hakkinda karar verirlerken dini degerlerinin etkili
oldugu goriilmiistiir. Katilimc1 8 (anne) de hamileligi sirasinda Down sendromlu bir
¢ocuga sahip olma ihtimalinin yiiksek oldugu kendisine bildirilen annelerden biri. Tim
bu silirecin ¢ok zorlu oldugunu, inanmanin ve kabullenmenin agir bir yik
olusturdugunu, dolayisiyla daha iyiyi timit etmeyi istedigini ifade etmistir. Bu durum
annenin ruh saghgm olumsuz etkilemistir. Toros da (2002) ¢alismasinda annelerin
cocuklarmin engelli olduklarini kabullenme siirecinde zorlandiklarindan bahsetmistir.
Bu siirecte zihinsel engelli bireylere sahip annelerin psikososyal destege ihtiyaglarinin
Oonemine vurgu yapmistir. Bu tez ¢aligmasinda zihinsel engelli birey annelerinin psiko-
sosyal destege olan ihtiyaclar1 dikkat ¢ekmektedir. Bu ag¢idan Toros’un calismasina

benzer bulgular ortaya ¢ikmistir.
Katilimci 8’in (anne) ifadeleri su sekildedir:

Baslangicta tabi ki ¢ok itiziiliiyorsunuz. Kafanizda Down sendromuyla ilgili bir
engellilik algist var. Benim liseden bildigim mongolizim, zekd engelli ve baskalarina
muhtag. Yani ¢ocugunuzun boyle olma ihtimalini bile diisiiniiyor olmaniz korkung bir
sey. Tabi ki istemiyorsunuz. Yani benim bebegim boyle olamaz diyorsunuz.
(Katilimci-8, Anne).

Soyle  diistiniiyorsunuz: Bozuk bir ¢ocuk veriyorlar size. Boyle bir gseyi
istemiyorsunuz. Bu durumu inkar ediyorsunuz ve olmadigini ispatlamak igin
arastirmaya baglyorsunuz. Yani biz hep olmadigina inandik bizim ¢ocugumuz Down
sendromlu degil uyluk kemiklerinin uzunlugu iste su kadar santim, gelisimi harika,
kilosu bu kadar hep olmadiginizi ispat etmek icin veriler topluyorsunuz. Ayni zamanda
Down sendromu nedir, nasidir 6grenmeye c¢alistyorum ama hep olmamasin
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dileyerek... Ancak cok kétii bir hamilelik siireci gegiriyorsunuz. Bazen hep su soruyu
sordum kendime: Acaba bilmeseydim daha iyi karsilar miydim? (Katilimci-8, Anne).

Aileler dogum o6ncesinde ¢ocuklarinin zihinsel engelli olacaginin bilgisini 6grenme
deneyimlerini 6zensiz, yetersiz, plansiz ve kontrolsiiz olarak yasamislardir. Bu
stire¢ aileler lizerinde derin tliziintii ve travmatik sonuglar birakmugtir. Aileler bu

stirecte yakin ilgi ve profesyonel destegi 6nemli bir ihtiyag olarak belirtmislerdir.

Max-Neef’in Insani Ihtiyaglar ve Giderilmesi Matrisindeki varolussal
kategorilerine gore burada ailelerin varolus (being) ile deger bilimsel kategorideki
anlama (understanding) kategorisindeki ihtiyaglari karsilanmasina ragmen yasam

deneyimleri olmadigi i¢in bu bilgiyi ailelerin anlamlandiramadigi goriilmiistir.

4.1.2. Dogum Oncesi Bilgisi Yok Ya da Yetersiz: ‘Kiskanchgindan Bana Eksik Bilgi

verdi’

Anne babalarin zihinsel engellilikle ilgili potansiyel riskler ve zihinsel engelli bir
cocuga sahip olunmasi durumunda yapilmas: gerekenler hakkinda yeterli bilgiye sahip
olmamasi1 hamilelikte karar siireglerini etkilemistir. Dogum sonrasinda ise bilgi
eksikliginin ebeveynlerin yasadiklari sok ve kabullenme siirecine olumsuz etkilerinin

oldugu goriilmiistiir.

Katilimcilarin zihinsel engelli cocuk diinyaya getirmeye hazirlaniyor olmalarina ragmen
olast engellilik hakkinda yeterli bilgilerinin olmadigi anlagilmaktadir. Zihinsel engelli
cocuk sahibi olmanin tarihi eskiye dogru gittikce bilgisizlik diizeyinin de arttig
gorilmektedir. Bir diger deyisle, giiniimiize yakin tarihler i¢in ¢ocuklardaki zihinsel

engelle ilgili bilgi ve biling diizeyinin de artmis oldugu anlasilmaktadir.

Ayrica yeterli bilgiye sahip olmama nedeniyle engelli ¢ocuga sahip olmanin verdigi
yikiin de agirlastigi anlagilmaktadir. Ebeveynler (Kurt ve arkadaslarinin, 2008)
giicliiklerle bas etmede bilginin ¢ok énemli oldugunu bu sayede aile i¢i iliskilerde daha
az sorun yagsadiklarmi bildirmislerdir. Bununla birlikte, katilimcilarin zihinsel engelli
cocuga sahip olduktan sonra cocuklarmi en iyi sekilde egitebilmek icin kendi
imkanlariyla c¢abaladiklari, bilgi kaynaklarma basvurduklari, kendilerini egittikleri ve

her tiirlii kaynagi kullanarak ¢ocuklarina faydali olmaya calistiklar1 anlagilmaktadir.
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Katilimer 6’nin (baba) esi olan Katilimc1 7 de (anne) dini inanglart geregi ¢cocugunu
kabullendigini beyan etmistir. Bununla birlikte 6zellikle esinin kiz kardesi ve ayni
zamanda kadin dogum doktoru olan yakinlarinin kendilerini yanlis yonlendirdigini ifade
etmistir. Bu kisinin, ¢cocugun test sonuglarinda risk orani yiliksek ¢iksa dahi ¢ocugun
saglikli dogacak ve bir sorunu olmayacak diyerek kendilerini yanls yonlendirdigini ve
kendilerinin de kadin dogum doktoru olan bu kisiye giivendiklerini ifade etmistir.
Sezgin’in (1992) ¢alismasinda zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin %100’{iniin
bilgiye ihtiya¢ duydugu belirtilmistir. Ailelerin dogru bilgiye erisim mekanizmalarina
sahip olmamalar1 hem karar asamasinda hem de sonraki kabullenme asamasinda aileleri

¢ok zor durumlarda birakmustir.

Katilime1 7 (anne) bugiin dahi bu kisinin zihinsel engelli bir ¢ocuga sahip olsunlar diye
bilerek ve isteyerek kendilerini yanlis yonlendirdigini diisiinmekte ve biiyiik bir 6fke
beslemektedir. Ebeveynler Down sendromu konusunda yeterince
bilgilendirilmediklerini, boyle bir ¢ocuklari olursa nelerle karsilasacaklar1 hakkinda
yeterli diizeyde agiklama yapilmadigint da ifade etmis bu nedenlerle Down sendromlu
¢ocugu igin yeterli diizeyde psikolojik hazirlik yapamadigini vurgulamistir. Anne bu
dénemde Sucuoglu’nun (1995) yaptigi ¢alismanin sonucunda tespit edildigi gibi en
onemli ihtiyacinin ¢ocuklarin durumuna iligskin bilgi ihtiyaci oldugu bildirmistir. Anne
bu ifadelerinden aslinda dogru yoénlendirilmis ve bilgilendirilmis olsa dahi ¢ocugunu

diinyaya getirecegini su sekilde ifade etmistir:

Evet, actkcast biz ¢ocugumuzun durumunu arastirmadik. Esimin kadin dogum uzmani
olan kiz kardesi de bize bu yonde bilgi verdi “engelli olarak dogmayacak, normal bir
cocuk olacak” gibisinden. Tarama testi Sonuglarini da ona génderdigimizden bir
giiven duymustuk... Evet, bu kiskanchigt ben kabullenemiyorum. Buna anlam
vermiyorum agikg¢asi. Psikolojik olarak hazir degildim. Sunu aciklamasini beklerdim
bak ¢ocugun su sekilde dogacak, bir siirii hastaligr olacak. Bunlar olabilecek seyler
illaki kesin degil ama buna hazirlikli olmalisiniz. Yani kendin arastir sadece benim
dedigime bakma. Hayir, bana sunu séyliiyor: Arastirma kafani rahat tut kesinlikle bogs
ver hamileligin kétii gegmesin (Katilumci-7, Anne).

Ben suna kizryorum: Esimin kardesi siirekli bana yalan soyledi kadin dogum
doktoru olmasina ragmen. Benim cocugum degil, kabullenemedigim sey bu degil.
Kardesinin doktor olmasina ragmen bana yalan séylemesi siirekli... Buradaki eksik
kistm su bence; yani kadin dogum uzmanlarvmn Down sendromlu bir ¢ocugunuz
olabilir deyip ailelere eksik bilgiyle yonlendiriyorlar. Iste “bu ¢ocugu aldirmalisin”,
sadece buna odaklanmislar. Down sendromu hakkinda acgiklayici bilgi vermiyorlar
kesinlikle. Yani engellilik bir secim degildir, kaderdir. Bunun bilinci ile hareket edip
aldiramam dedim. Aldirmay: hi¢ diisiinmedim (Katilimci-7, Anne).
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Katilime1 6 (baba) esinin hamileligi sirasinda yapilan ikili testler sonucu ¢ocuklarinin
Down sendromu riski tasidigr hakkinda kendilerine bilgi verildigini belirtmistir. Ayrica
kendilerine kesin bir sonu¢ almak istiyorlarsa amniyosentez testi yaptirabilecekleri de
bildirilmistir. Egler birlikte diistinmiisler ve yakin ¢evrelerine de danigmiglar ve sonugta
kendi dini inanglar1 nedeniyle ve Katilimct 6’nin (baba) kadin dogum doktoru olan kiz
kardesinin telkinleri nedeniyle bu ¢ocuga sahip olmaya karar vermislerdir. Bugilin almis
olduklar1 karar konusunda tereddiitleri oldugunu bildiren baba aslinda kendilerinin
Down sendromu hakkinda yeterince bilgilendirilmediklerini, bilgilendirilmis olsalar

kararlariin farkli olabilecegini ifade etmistir:

Tabi ilk basta insan bu durumu kabullenemiyor. Cocugunun engelli olabilecegini
kendisine yakistiramiyor veya bunu diisiinmiiyor. Onceleri biz nasil olsa buna
katlamiriz ¢iinkii bunu bize Allah verdi ve biz geregini yapabiliriz dayanabiliriz diye
diistiniiyoruz ama is basiniza gelince tabi dyle olmuyormus bu gercekten cok agir
imtihan, agwr bir sorumluluk gercekten (Katilimci-6, Baba).

Aslinda bu noktada bizim de ihmalimiz oldu bilmiyorum dini agidan diyor ki engelli
¢ocuk anne karminda iken dogmadan aldrilabilir. Ayni durum benim yine liseden
ilahiyatgi bir arkadaginuin basina gelmis onlar aldirmuig. Yani bazi dlimler buna cevaz
veriyor dediler. Bilemiyoruz yani bu noktada bunu arastirabilirdik biraz daha. Yani
bizim gibi dini degerleri, hassasiyetlerinde olan birisinin bize bu ¢ocugu aldwr veya
aldirma diye bunu bize demesi lazzm... Yani bu noktada benim belki bizim biraz
hatamuz oldu tam olarak arasurmadik (Katilimci-6, Baba).

Daha édnce yine esim bu guatrdan ameliyat olmustu. Atom tedavisi almigti. Atom
tedavisinden sonra alti ay boyunca hamile kalinmamasi gerekiyor ancak esim hamile
kald: ve mecburiyetten o ¢ocugu aldwrttrtk. Bagimizdan boyle bir olay gectigi icin ikinci
bir defa bu durumu yasadigimiz icin bu kez ¢ocugu aldirtma taraftar: degildik ve
esimle bunu oturduk konustuk (Katilimci-6, Baba).

Benim kiz kardesim de kadin dogum uzmani. Yani o da birazcik sey yapti. Cok sorun
olmaz dedi. Tarama testinde oran yiiksek c¢ikabiliyor ancak dogum normal
gergeklesiyor ve ¢ocuk saglikli oluyor gibisinden bize boyle telkinlerde de bulundu.
Ancak biz esim ile bu durumu konustuk yani boyle bir durum olursa yani ne
yvapacagiz? Cocuk nasil olursa olsun biz sonucu kabul ettik. Ciinkii Allah’in verdigi bu
cant Allahtan baska kimse alamaz bizim diisiincemiz boyleydi. Baska insanlar boyle
diistiinmiiyorlar. Biz olaya dini agidan baktik. Dini a¢idan baktigimiz icin bu ¢ocugu
aldirma taraftar: degildik (Katilimci-6, Baba).

Kabullenme siirecinde acaba boyle mi yapsaydik, soyle mi yapsaydik. Ama sonugta
biz yine burada doniip dolasip imtihan diinyasindayiz yani Allah bir sekilde bizi bir
seyle imtihan edecek ha bu olmasayd: biz bunu aldwrdik diyelim bu seyden kurtulduk
diyelim. Sorumluluktan kurtulduk diyelim. Allah bize baska bir sorumluk verecekti,
baska bir imtihan verecekti yani. Ben sonucta bu sekilde diisiintiyorum. Yani su ana su
anda geldigimiz noktada da ¢okta pigsman degiliz aslinda biz ¢cok da memnunuz
kizimizdan aslinda yani (Katilimci-6, Baba).
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Aslinda aileler zihinsel engelli ¢ocugu diinyaya getirme siirecinde zor kararlar vermek
zorunda kalmis ve kararlarini etkileyen i¢ ve dis dinamikler ortaya ¢ikmistir. Dogru ve

yeterli bilgilendirme ve yonlendirme ihtiyacinin ¢ok onemli oldugu goriilmiistiir.

Katilimei 1 (anne) “benim bilgisizligin verdigi seyle kaygilarim ¢ok fazla idi” demistir.
Anne aileleri endiselendirenin neyle karsilasacaklarini bilmemek oldugunu, engel
durumu hakkinda bilgi edindik¢e endiselerin azaldigimi vurgulamis ve sunlar1 ifade
etmistir:
Sadece iiziintii, yogun bir iiziintii. Ciinkii neyle karsilasacagimizi bilmiyoruz. Down
sendromlu ¢ocuklar evet goriiyoruz fakat bizim gordiigiimiiz ¢ocuklar yeterince
egitime ulagsmamis cocuklar. Yeterince egitim almamis cocuklar. Iyi egitim almis
cocuklarin ornekleri ¢ok yoktu. Belki o yiizden bu iiziinti, yogun iiziinti... Ama
arastirdikca yurt disinda ozellikle iyi bir egitimle, dogru yonlendirmeyle ve saglik

takipleriyle ¢ok daha giizel sonuclar elde edildigini gordiikce o kaygi diizeyi de
azalyor (Katiulimci-1, Anne).

Katilimer 13 (baba) ise hem ilk ¢ocuklar1 olmasi hem de durum hakkinda yeterli

bilgileri olmamasi nedeniyle zorlandiklarini belirtmistir:

Ik ¢ocugumuz oldugu icin biitiin enerjimizi ona verdik, Belki ikinci ¢ocugumuz
olsaydi ilgi ve enerjimizi iki cocugumuza bolmek zorunda kalabilirdik. Ancak ilk
cocugumuz oldugu igin biitiin giiciimiizle bu siiregte ona nasil iyi egitim aldirilabiliriz
ona nasil faydal olabiliriz arastirmaya basladik. Cocugumuz icin devlet tarafindan
nasil egitim destegi alabiliriz, kendimiz nasil 6zel olarak egitim verebiliriz, onlarin

arastirmalarint  yaptik. Cocugumuzun engeli hakkinda bilgi edinmeye c¢alistik
(Katilimei-13, Baba).

Hamilelikleri sirasinda zihinsel engelli bir cocuk sahip olma riski yiiksek bulunanlarin
doktorlar tarafindan nasil bilgilendirildigine bakildiginda katilimcilarin kendilerine

yapilan bilgilendirmeleri eksik ve yetersiz bulduklari anlagilmaktadir.

Katilimcilar kendilerine Down sendromunun ne oldugu, bu engele sahip c¢ocuklarin
Ozelliklerinin neler oldugu, hangi saglik sorunlariyla ve hangi problemlerle
karsilasacaklarinin anlatilmadigini belirtmislerdir. Katilimcilar, bu bilgilendirmelerin
mutlaka bir profesyonelce yapilmasi gerektigini ifade etmislerdir. Ayrica, ailelerin
kendilerini her yonden hazirlayabilmeleri i¢in psikolojik destek déhil her tiirlii destegin
saglanmasi gerektigi de belirtilmistir. Bu konuda Katilimc1 7 (anne) sunlari dile

getirmistir:



Bu stirecte bize zihinsel engelli bir cocugunuz olacak ve bu engelinin yaninda arti su
hastaliklarla dogabilir, konusma problemi olacak, duyma, gérme problemi olabilir.
Bu konularda bizi doktora yonlendirmeleri gerekirdi. Ya bunlarin hepsinin bize
anlatilmas: gerekiyor. Aile biitiin buna hazirlikli olmali. Ozel egitime gétiireceksin,
egitim stireci bu gekilde olacak gibi bilgilendirme yapilmali (Katilimci-7, Anne).

Biz egitimciyiz ve durumu daha ¢abuk anlayabilirdik. Bize denilmeliydi ki; ¢ok fazla
zorluk ¢ekeceksiniz zorlanacaksiniz, ¢ocugunuzun gérme problemi olabilir, duyma
problemi olabilir, bunun icin kontrollere gotiirmeniz gerekiyor. Benim ¢ocugum kalp
ameliyati oldu bunun olabilecegini bize kimse soylemedi. O siiregler ¢ok zordu. Yani
bunlart yasayacagimizi bilseydik hazirlikli olurduk. Psikolojik a¢idan bu kadar
¢Okmezdik (Katilimci-7, Anne).

Benzer bir sekilde Katilimer 11 (anne) ayni konuda sunlar1 dile getirmistir:

Benim ¢ocugum hastanede dogdu ve hastane kayitlarina engelli olarak gecti. Ancak
beni kimse yonlendirmedi. Hastanede ve sonrasinda beni yéonlendirecek profesyonel
yetkili kisilerin olmasin isterdim. Bunlar hastanedeki doktor, psikolog, hemsire
olabilirdi. Bana bizi neyin bekledigini ne gibi artilart ve eksileri oldugunu
soylemeliydiler. Ben bu donemde hem agladim hem de arayis icerisine girdim.
Cocugum icin ne yapabilirim diye... Kimse beni yonlendirmegi icin ben arastirdim
hep (Katilimci-11, Anne).

Aileler bu siiregte kendilerine uzanacak bir el beklemigler. Ancak maalesef bu
destek zamaninda ve yeterince ailelere sunulmamistir. Bu nedenle ebeveynler bilgi
ihtiyacin1 kendi ¢abalar1 ile karsilamaya c¢alismislardir. Aileler dogum ani ile
birlikte zihinsel engelli ¢ocuklarinin ulusal veri sistemine engelli olarak kayitlara
gecmesini ve sonrasinda resmi kurumlar tarafinda profesyonelce bilgilendirme ve

desteklenmeyi talep etmislerdir.

Coban 2002 yilinda yaptigr ¢alismada zihinsel engelli ailelerin bilgi ihtiyacinin
yeterince karsilanmadigindan bahsetmistir. Ayni sekilde Sanli’nin 2012 caligsmasi
da ailelerin dogum oncesi ve dogum sonraki siiregte engellilik ve yagam siirecinde
karsilasacaklart durumlar hakkinda bilgilendirilmelerinin = kisithh  oldugunu
belirtmistir. Bu calismalarin {izerinden onlarca yil ge¢gmesine ragmen giiniimiizde
gerceklestirdigim bu tez ¢aligmasinin bulgulart zihinsel engelli bireylere sahip
ailelerin bilgi ihtiyaglarinin hala yeterince karsilanmamakta oldugunu, bu durumun
da ailelerin siire¢ i¢inde Kkarsilastiklar1 sorunlarla bas etmelerinde, siireci
kabullenmelerinde ve psikososyal olarak hazir olmalarinda olumsuz bir etkisi

oldugunu gostermektedir.
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Max-Neef’in Insani Ihtiyaglar ve Giderilmesi Matrisindeki varolussal
kategorilerine gore de burada ailelerin varolus (being) ile deger bilimsel

kategorideki anlama (understanding) kategorisine goére bilgi ihtiyaglar1 vardir.

4.1.3. Dogum Sonrasi Yetersiz Bilgilendirme ‘Saglik Personeli’

Saglik personeli, doktor ve hemsirelerin yeni dogan ya da dogacak bebegin zihinsel
engelli olup olmadigini zamaninda dogru teshis edip aileleri bilgilendirecek ve
yonlendirecek yeterli bilgi ve isteklerinin olmamasi aileler tarafindan ifade edilen bir

durumdur.

Cocuklarin zihinsel engellilik durumlarini ailelere agiklayacak, onlart bilgilendirecek,
onlara yon verip rehberlik edecek bilgilendirme mekanizmalart bulunmamaktadir.
Dikici (1990) tarafindan yapilan calismada, zihinsel engelli ¢ocuk annelerinin bilgi
verici bir grup rehberliginden faydalanmalarinin, bilgi verici toplantilardan
yararlanmalarinin annelerin ¢ocuklarina karsi tutumlarinda olumlu degisimler meydana
getirdigi ortaya konmustur. Aileler, doktorlarin ve saglik c¢alisanlarinin kendilerine
yeterli bilgilendirme yapmadigi gibi bu konuda ilgili bir birim, bir organizasyon,

kitapgik ve brosiir gibi materyallerin bulunmamasini ihtiyag olarak bildirilmistir.

Katilimer 1 (anne) “keske hastanede bir ekip olsa bu yasadigim seyin ne oldugunu onlar
bana soyleseler ve bir takim kisa brosiir olabilir, video olabilir, anlatsalar idi...” diyerek
temennilerini iletmistir. Katilimcilar bu siiregte  kendilerine  rehberlik edip
bilgilendirecek kimse olmadigi i¢in kendileri arastirip cocuklarmin engeli ile ilgili

bilgilere ulagsmaya ¢alismislardir.
Katilimer 2 (anne) ise yasadiklari sorunlari su sekilde dile getirmistir:

Aile olarak dogum dncesi ve sonrasinda teghis ve tant konulmasinda profesyonel bir
destek verilmis olsaydi ¢ok iyi olurdu. Bebegimiz dogdugunda biri ya da birileri bize
su tamida bir zihinsel engelli bebeginiz oldu ve oniimiizdeki dénemde sizin ve
cocugunuzun su konularda desteklenmeye ihtiyaciniz olacak diyen ve destekleyen bir
sosyal ya da resmi bir mekanizma olsaydi bizim ve bebegimiz igin harika olurdu.
Boyle bir destek ve yonlendirme ile oOzel egitim siirecine ya da yasamin diger
asamalarina daha bagarii bir sekilde hazirlanabilecegimizi diistiniiyorum. Evet,
béylece hem biz hem de ¢ocuklarimiz daha az yipranacaktik (Katilimei-2, Anne).
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Bu ihtiyaca ek olarak katilimci 12 (anne) nadir goriinen hastalik kategorisindeki
zihinsel engellilik tiirlerinde daha kapsamli arastirmalarin yapilarak sonuglarin

aileler ile paylasilmasi gerektigine dair diisiincelerini su sekilde dile getirmistir:

Otizm farkl bir hastalik ve otizmli ¢ocuklarin biri digerine hi¢ benzemiyor. O yiizden
otizmde bir standart olusmamis. Ama hastanedeki profesyonellerden beklentim
cocugumun tanisint koyarlarken ellerinde gegerli ve giivenli test paketi uygulamalar
olsun. Test sonu¢larimi bilimsel olarak degerlendirip beni ¢ocugumun gelecegi
hakkinda dogru bir sekilde bilgilendirip yonlendirmelerini isterdim. Ve yine 0
profesyonellerin  her asamada yeniden degerlendirmeler yaparak aileye dogru
bilgilendirme mekanizmalar: kurmalarini isterdim. Ornegin ozel egitim yontemleri
degerlendirmeleri gibi olciilebilir sonuclarlia bizleri yonlendirmelerini isterdim
(Katilimci-12, Anne).

Katilimc1 17 (anne) Down sendromlu ¢ocugu dogduktan sonra hastane personelinin
kendisine net ve aciklayici bir bilgilendirme yapmadigimi sdyleyerek sunlari

aciklamstir:

Dogumun ertesi giinii cocuk doktoru geldi. Ben ¢ocuk doktoruna soruyorum, diyorum
ki “hocam bebegim Down sendromlu mu ?” Doktor da bakiyor, benim iki goz iki
cesme, mosmor olmusum, tek basima ayaga kalkamiyorum, “olmayabilir annesi
benziyor” diyor yani. Halbuki doktor biliyor (Katilimci-17, Anne).

Katilime1 16 (anne) dogum sirasinda doktorlarla yasadigi tecriibeyi su sekilde

anlatmaktadir:

Dogum anminda dogumhanede etrafimda 5-6 doktor vardi. Ancak doktorlar bebegimin
Down sendromlu oldugunu bilmiyoriar. Bana da sormadilar. Bebegi ultrasonla
kontrol edip kalbindeki delikleri gordiikten sonra kendi aralarinda konusmaya
basladilar doktorun biri diyor ki hastayr baska bir hastaneye gonderelim orada ne
yaparlarsa yapsinlar yoksa cocuk ta anne de dlecek diyor. Diger doktor nereye
gonderiyorsun olur mu hi¢ diyor disari gonderirsen anne de ¢ocuk ta oliir diyor.
Asagiya ameliyat haneye génderelim diyor. Doktorlar ¢ocugumun Down sendromlu
oldugunu bilmiyorlardi. Sonra ben dayanamadim ve hocam dedim benim ¢ocuguma
Down sendromu teshisi konuldu, ikili taramada béyle ¢ikni. Oradaki doktorlardan bir
tanesi “tamam dedi Downlularin kalbi %80 delik oluyor, bu Down sendromu, bunun
kalp hastas: oldugu belli oldu” dedi. Bana niye séylemedin dedi bende sormadiniz ki
hocam” dedim. “Sorsaydiniz ben cevap verirdim” (Katilimci-16, Anne).

Ailelerin bu siiregteki ihtiyaglar1 yetersiz bilgi edinme deneyimleri olarak
yasanmustir. Ebeveynler dogum sonrasinda ¢ocuklar1 hakkinda saglik personeli ve
cevreden uygun olmayan yoOntemler ile yetersiz olarak bilgilendirilmislerdir.
Ebeveynler bu déonemde en ¢ok g¢ocuklari hakkinda zamaninda ve profesyonelce

uygun yontemlerle verilecek bilgiye ihtiya¢ duyduklarini belirtmislerdir.
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Burada ailelerin bilgi ihtiyaci, Max-Neef’in Insani Ihtiyaglar ve Giderilmesi
Matrisindeki varolussal kategorideki varolus (being) ile deger bilimsel kategorideki

anlama (understanding) kategorisindeki ihtiyaglar ile ortiismektedir.

4.1.4. Bilgi Verenlerin Bilgi Verme Yontemleri: ‘Bu ¢ocugu neden aldirmadiniz’

Katilimeilarin kendilerine yapilan ilk bilgilendirme siireciyle ilgili anlattiklarindan
cogunlukla c¢ocuklarinin engel durumunun aileye 6zensiz ve dikkatsiz bir sekilde

hicbir 6n hazirlik yapilmadan ve yetersiz olarak acgiklandigi anlasilmaktadir.

Bu sekilde yapilan bilgilendirmelerin ebeveynleri ¢ok tizdiigii ve onlarda yikici
etkiler biraktig1 goriilmiistiir. Ayrica, yetersiz bilgilendirme nedeniyle ailelerin ne
yapacagini bilemedikleri ve ¢ogu zaman kendileri ¢abalayarak bir ¢ézlim aradiklar
goriilmiistiir. Nadiren de olsa yetkililer tarafindan 6zenli, dikkatli ve yeterli
bilgilendirmelerin de yapildig1 ve bu durumun da aileleri rahatlattig1 ve g¢ocuklari

ile olan iletisimlerini olumlu etkiledigi anlagilmistir.

Bazi durumlarda zihinsel engelli ¢ocuk sahibi olmus anne babalar hastane personeli
tarafindan elestirilmis, yargilanmis ve azarlanmistir. Katilime1r 7 (anne) yasadiklarini

sOyle anlatmstir:

Saglik calisanlarimin her hastaneye gittigimizde yammiza gelip “bu ¢ocugu neden
aldvrmadiniz, bilmiyor muydunuz, test yaptirmadiniz mi”, gibi séylemlerle siirekli
tizerimize gelmesi bizi ¢ok rahatsiz etti. Hastaneye gittiginde de bu tarz tepkilerle
karstlasiyorsun boyle yani. Sonugta karsilarinda diinyaya gelmis zihinsel engelli
bebek ve ailesi var ailenin yasadiklar: zaten sikintili. Saghk calisanlarimin kesinlikle
anlayigh oldugunu diisiinmiiyorum. Hep anlayissiz insanlara rast geldik herhalde...
(Katilimei-7, Anne).

Saghk ¢alisanlarinin bize hassas davranmalar: gerekiyor diye diisiiniiyorum tamam,
zihinsel engelli bir bebek ve ailesi size gelmis. Saglk ¢alisanlari yonlendirici bir
yaklasim ile ¢ocugunuzun tamisi su ve bu nedenle bebeginize su kontrollerini
yaptirmaniz lazim bakimi icin bunlart yapmak geriyor diyerek bizi yonlendirmeleri
gerekiyor diye diistintiyorum. Zihinsel engelli cocugu olan ailelere daha yumusak bir
tavirla yaklagsmalar: gerekir. Zaten ailelerin psikolojisi alt tist olmus durumda ben
cocugumun durumunu dogumdan sonra ogrendigi icin benim igin stirpriz bir durum
biz zaten ¢cok zor ayakta duruyoruz tiikenmis haldeyiz tepkileri de daha anlayisii olsun
bize sadece niye bu cocugu diinyaya getirdiniz diye siirekli kiziyorlar asagiliyorlar.
Yani onlarin amaclart suymus sonradan anladim, bu kadar engelli cocuk diinyaya
gelmesin biz ugrasmayalim (Katilimei-7, Anne).
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Karagengel (2007) tarafindan yapilan ¢alismada zihinsel engelli cocuga sahip annelerde
sugluluk-utang duygularinin yiiksek oldugu goriilmiistiir. Calismamda ayni1 duygusal
durumu anneler saglik ¢alisaninin davranist nedeni ile hissettigini belirtmistir. Katilime1
9 (anne) saglik calisanlarinin olumsuz davraniglariyla ilgili baskalarindan duyduklarini

su sekilde aktarmistir:

Cevremizdeki arkadaslarimda ¢ok korkung seyler duyuyorum: iste “al bunu gotiir,
yenisini yap” diyen, “Neden aldirmadin dogurdun diyen”. Cok korkung sézler
bunlar Allahtan bugiine kadar ben oyle bir sahne yagamadim o agidan ¢ok mutluyum.
Sanki utanacak bir sey yapmuisiz gibi (Katilimci-9, Anne)

Katilimer 17 (anne) ise doktorlardan gordiigli olumsuz tutum ve sdylemleri su sekilde

aktarmistir:

Cocugumu goz muayeneSine gotiirdiim ve goz doktoru bana dedi ki “sen ne kadar
cahilsin, neden dogurdun boyle bir ¢cocugu”. Baska bir zaman kardiyoloji boliimiinde
yatarken zihinsel engelli ¢ocugu var diye anneyi, hastanede bwrakip giden baba
gordiim. O beni ¢ok etkiledi. Esini ve bebegini hastanede bwrakip terk edip gitmis
(Katilimci-17, Anne)

Muayene icin gittigim doktora ilcede oturdugumu ve Down sendromlu ¢ocugumun
oldugunu soyleyince bana soyle soyledi: “sen kwrsalda oturuyorsun, hi¢ hastaneye
gitmedin degil mi”. Hayiwr, ben 6zel hastaneye gittim, ikili iiclii tarama testim yapildi.
Elimde her evrakim... Ama sonuglar temiz ¢ikti. Ense kalinligi kesinlikle goriinmedi
(Katilimei-17, Anne).

Her gittigimiz doktor ¢ok farkly yaklasiyor. Yani “cocugunu, cami ag¢ kisin, sogukta
betona yatir, sabaha kadar zatiirreden zaten éliir” diyen bile oldu. Yani zaten
logusasin, zaten kafa geliyor gidiyor, o anda kendini tutamiyorsun. Allah'im dedim
sen gii¢ ver kuvvet ver, iman ver Rabbim dedim. Karsilastigi kisiler insam ¢ok
etkiliyor (Katilimci-17, Anne).

Katilimct 3 (anne) zihinsel engelli bir ¢ocuga sahip oldugunun kendisine usuliince ve
profesyonelce sdylenmedigini, bunun yerine bir akrabasindan duydugunu ifade etmistir.

Anne duygularini su sekilde anlatmistir:

Cocugumun zihinsel engelli oldugunun ilk once anne olarak bana soylenmesi
gerekirken bu durumu akrabalarimdan 6grendim. Bu ¢ok yanls bir durum bence tabi
ki bu durum insanmt ¢ok kotii etkiliyor. Bence bu bilgi bir psikolog esliginde anne ve
babaya birlikte verilmeli ¢iinkii dogumu yapan anne. Bana kalirsa anneye iletmesi
gerekir (Katilimci-3, Anne).

Baz1 katilimcilar bebeklerinin dogumu ve yasadiklar sorunlarla ugrasirken kendilerini
cok yalmz hissettiklerini vurgulamistir. Katilimcilar ayrica resmi kurumlardan higbir

destek gormediklerini ifade etmislerdir. Katilime1 14 (anne) Hidrosefali tanisi konan
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cocuguyla ilgili kendisinin 6zensiz ve yetersiz bir sekilde bilgilendirildigini ve bu
durumun hem kendi psikolojisini hem de g¢ocugun bakimini olumsuz etkiledigini
belirtmistir. Bu nedenle hastane degistirdigini ve yeni doktorun ilgi ve bilgilendirmesi
sayesinde cocugunda c¢ok olumlu tepkiler aldigini ifade etmistir. Anne c¢ocugunun
engeliyle ilgili bilgilendirme siirecini s0yle anlatmistir:

Doktor bana ‘“‘normalde artik bu ¢ocuktan ¢ok fazla bir iimit beklemeyeceksin, iste en

fazla yasarsa 3 yasina kadar yasar, biz elimizden geleni yapacagiz ama herhangi bir
ilact ya da bir seyi yok” dedi dogrudan (Katilimci-14, Anne).

Bu donemde kimse bize ¢ocugumla ilgili bilgi vermedi. Yetkili ve bilgili birilerinden
psikolojik destek alabilirdik. Hastanede kimse bize cocugunun hastaligi sudur ve Siz
bu nedenle su ila¢ ya da aparatlart kullanacaksiniz su saghk sorunlart var ve su
ameliyatlart olacaksiniz sonrasinda egitimle ilgili sunlart yapacaksiniz diye hi¢bir sey
anlatilmadi. Sonraki donemde bana direk denildi ki, “senin ¢ocugun ameliyat olacak
ve beynine hortum takilacak” (Katilimci-14, Anne)

Katilimc1 3 (anne) ise esi olan Katilimcr 4’in (baba) olaylar1 o zamanki gibi
animsamadigini, o zamani tam olarak hatirlasa hi¢ anlatamayacagini belirterek aslinda
yasadiklar1 zorlu siirecin yikiciligini anlatmaya caligmigtir. Anne c¢ocugunun Down
sendromlu oldugunu 6grenmesi ile yikildigin1 bunun da bu bilgiyi verenlerin kendisine
olmas1 gerektigi gibi davranmamasiyla alakali oldugunu belirtmistir. Katilimer 3 (anne)

kendisinin ¢ocugunun engel durumunu 6grenmesini su sekilde anlatmistir:

Hastaneye gittigimizde ¢ocuk doktoru c¢ocugumuzun Down sendromiu oldugunu
soylemedi. Doktor “bebegin gozleri ¢cekik ¢cocugun babasimin gozleri de ¢ekik mi” diye
sordu. Simdi esimle ve ailemle ge¢cmis hakkinda konusuyorum acaba dogumdan once
bebegimin engelli olacagint égrenseydim ne yaparim diye. Bence bu zor bir karar
ancak bu bilgi aileye kesinlikle bir psikolog esliginde verilmelidir (Katilimci-3, Anne)

Bir arkadasimin da Down sendromlu ¢ocugu var bebegi ii¢ aylikken doktora gotiirmiis
ve ¢ocuk doktoru kadin anneye ¢ocugun geri zekdlr iste, “sen de bunu biiyiitiirsen
biiyiit, biiyiitmezsen zaten birkag¢ ay sonra oliir” demis arkadasim iki gozii iki cesme
bana anlatti bu olayi. Yani olecek bile olsa, bir saat sonra olecek bile olsa bir ¢ocuk
daha olsa bu sekilde séylenmez. Bu nasil bir bilgilendirme yontemi kesinlikle bu
insanlar ceza almal: ve bu davraniglarin bir yaptirimi olmalidir. Yani ne miinasebet.
“Bu cocuk geri zekdli iste”, yani sen direkt bunu soylemis (Katilimci-3, Anne).

Ozensiz bilgilendirmelerin gegen zamana ragmen aile iiyelerinde bitmeyen bir 6fke aci,
lizliintii ve hayal kirikligr biriktirmis oldugu goriilmiistiir. Bu sonug¢ yeni ya da eski
ebeveyn olmalarina bakilmaksizin tiim ailelerin ge¢mis acilarinin tedavisi igin destege
ihtiya¢ duyduklarimi géstermektedir. Katilimer 13 (baba) ¢ocuklarinin Down sendromlu

oldugunu dogumdan sonra &grendiklerini ve bu durumun kendilerine hazirliksiz bir
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sekilde ve ani olarak sdylendigi i¢in yikici etkileri oldugunu ifade etmistir. Katilimer 13

(baba) yasadiklarini su sekilde anlatmstir:

Cocugumuz dogdu ve onu hemen kuvoze aldilar ve bize bir sey soylemeden hemen
tetkiklere basladilar. Biz de bu durumdan siiphelendik ve sorduk neden bu testler diye
ve bize direk ¢ocugunuz Down sendromlu diye sdylediler. Tabi bunu bir psikolog
vasitast ile soylemis olsalardi belki daha sey olabilirdi, onun bilgisi psikolog ile
verilmis olsalardr belki daha yikict olmazdi. Ayakiistii séylendi evet. Orada mesela
profesyonel olarak destek verilmesi gerekirse, bir psikolog esliginde veya bir yardim
sayesinde hani soylenmesi daha giizel olur (Katilimci-13, Baba).

Katilime1 3 (anne) ve katilimer 4 (baba) Down sendromu tanisi konmus ¢ocuklariyla
ilgili dogumdan 6nce herhangi bir endise tasimadiklarini ¢linkii hamileligin baglarinda
yaptirdiklari testlerde bu yonde bir riskin bulunmadiginin kendilerine bildirildigini ifade
etmislerdir. Dogumdan sonra ¢ocugun goriinlisii nedeniyle sonucu ii¢ hafta sonra
cikacak bir test yaptirilmis ve bu test sonucunda kesin tani1 konulmustur. Iki katilimer da
kesin taninin kendilerine kaba ve uygun olmayan bir sekilde agiklandigimi ve bu
aciklamalar sirasinda ebeveynin i¢inde bulundugu durumun dikkate alinmadigini

belirtmislerdir.

Boyle dnemli ve yikict bir haberin daha profesyonelce ve psikolog esliginde verilmesi
gerektigi ifade edilmistir. Katilimct 4 (baba) sonucu daha 6nceden 6grenmis ve kendisi
olayin sokunu yasarken esine bunu anlatmanin yolarini arastirmig ve {i¢ giin esine
anlatamamistir. Hayatinda basina ilk defa boyle bir sey geldigi i¢in ne yapacagini
bilememistir. Katilimci 4 (baba) yasadiklarini su sekilde ifade etmistir:

Doktor, Down sendromunu nedir biliyor musun dedi bana. Bilmiyorum dedim. Ondan
sonra iste dedi hani bu birbirine benzeyen ¢ocuklar oluyor ya falan dedi. Evet dedim
hani goriiyoruz bazen dedim. Iste dedi ¢ocugunuzun durumu bu sekilde dedi. Ben dedi
bununla ilgili siz bilgi verecegim dedi (Katilimci-4, Baba).

Bence o ilk bilgilendirme aninda psikolog ya da bir psikiyatrin olmast gerekirdi. Beni
bilgilendirdikten sonra bu bilgiyi esime ve yakinlarima nasu verecegim hususunda
bana destek olmalari gerekirdi (Katilimci-4, Baba).

Beni oradan yani yiizde yiiz demeyeyim yiizde bin bitik bir sekilde
gondermelerindense, buna hazirlayip gerekirse bir saat fazladan beni orada tutup da
yani sen sonugta bunu esine anlatacaksin, dogal olarak ilk oOgrenensin egine
anlatacaksin, ailene anlatacaksin, hani bilgilendirme maksatli bana orada herhangi
bir sey olsaydi belki daha farkli olurdu (Katilimci-4, Baba).
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Ben dedim nasil séyleyecegim bunu esime, ben soyleyemem bunu esime. Nasil
anlatacagim ben simdi bunu? ... Doktor da soyle bir kelime kullandi “anlatamazsan
ben anlatirim, bana getir” (Katilimci-4, Baba).

Katilimcilar saglik kuruluslarinda saglik gorevlileri tarafindan ¢ocuklarinin zihinsel
engeli oldugunun kendilerine uygun olmayan kosullarda ve uygun olmayan yontemlerle
sOylendigini belirtmislerdir. Bazi katilimcilar ise kendi siipheleri {izerine saglik
calisanlarindan bilgi alabildiklerini ifade etmislerdir. Katilimecilarin bu konudaki

deneyimleri su sekildedir:

Katilimci 5 (baba) yaygin gelisimsel bozukluk tanis1 konmus olan ¢ocuklarinda fiziksel
olarak herhangi bir farklilik olmadigi i¢in ¢ocuklarindaki engeli dogumdan hemen sonra
fark etmediklerini ifade etmistir. Cocuk bir-bir buguk yaslarina geldiginde gelisiminin
diger cocuklardan farkli oldugunu gézlemlemislerdir. Teshis ve tani icin gittikleri farkl
doktorlardan farkli bilgiler aldiktan sonra nihayetinde ¢ocuklarina yaygin gelisimsel
bozukluk tanis1 konmustur. Babanin bu siiregleri anlatirken duygusal olarak zorlandigi

gozlemlenmistir. Katilime1 5 (baba) yasadiklarini su sekilde anlatmistir:

Gorsel ve fiziksel bir fark olmadigi i¢in dogum dncesi ve dogum sonrasinda
cocugumuzun engelli bir birey olarak dogdugunu fark edemedik. Cocugumuz 1-1,5
yasina geldiginde normal gelisim géstermemesi nedeni ile Hacettepe Universitesi'ne
gittik oradaki kadin doktor ¢ocugumuzun zihinsel engelli oldugunu ama kendi
yvasitlarina yakin bir zekd seviyesinde olacagini ancak hi¢bir zaman onlarla ayni zekd
seviyesinde olamayacagin soyledi (Katilimci-5, Baba).

Katilimer 6 (baba) dogumdan sonra kuvozdeki ¢ocugunu gérmeye gittiginde gorevli
hemsire tarafindan ¢ocugunun Down sendromlu oldugu bilgisi kendisine verilmistir.
Katilimc1 6 (baba) hemsireye bunu nasil bilebildigini sordugunda hemsire ¢ocugun
kulaginin  biikiilmiis olarak dogmasindan ve ellerinden anladigin1 bildirmistir.
Anlatilanlara gére devaminda ise saglik gorevlileri cocugun dogumundan dolay: aileyi
elestirmeye ve yargilamaya baslamisladir. Katilimer 6 (baba) saglik gorevlilerinin bu
davranigindan son derece rahatsiz oldugunu dile getirmis ve yasadiklarini su sekilde

anlatmistir:

Yani herkes sordu yani oradaki biitin hemgireler, biitiin saglkc¢ilar. Hani
sucluymugsuz gibi, yani hatalyymisiz gibi. Hemen sorqulamalar basladi, “ikili ya da
ticlii test yaptirdvuz mu? Niye oldiirmediniz” gibi. Yani “niye bu ¢ocugu
aldvrmadimiz” gibisinden. Béyle seylerle muhatap olduk... Yani burada kardegim
artik olan olmus artik. Bundan sonra ne kadar soylense de artik bunun geri doniisii
yok (Katilimci-6, Baba).
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Artik olan olmus her neyse sen artik bize akil verebiliyorsan ver yol gésterebiliyorsan
gostermeye ¢alis. Bu asamadan sonra vay iste ikili test falan bunlari konusmanin artik
bir manast yok. Esas bizi yipratan seyler bunlar yani. Biz zaten ytkilmisiz. Bir de bu
insanlarin tavirlart bizi psikolojik olarak ywratti tabi (Katilimci-6, Baba).

Katilime1 7 (anne) dogumdan sonra ¢ocuklarmin engel durumunun kendilerine
bildirilmesiyle ilgili esi katilimci1 6’nin (baba) anlattiklarini onaylamis ve boyle 6nemli
bir konunun kendilerine usuliine uygun olmayan bir sekilde ve ani olarak sdylenmesinin

kendilerinde daha fazla yikima sebep oldugunu ifade etmistir.

Bilgi verenlerin bilgi verme yontemleri aileleri ¢ok iizmiis ve hirpalamistir.
Bilinmezlikler igerisinde c¢aresizce kendilerine uzanacak profesyonel bir destek eli
bekleyen aileler bu destegi bulamadiklari gibi son derece uygunsuz ve O6zensiz
ciimlelerle suglanmis ve yargilanmiglardir. Ozensiz davramis uygulamalari aileleri

psikolojik zorluklarla ve garesizliklerle karsi karsiya birakmustir.

4.1.5. Sok ve Kabullenme ve Reddetme: “Bu benim ¢ocugum olamaz dedim”

Katilimeilarin ¢ocuklarinin zihinsel engelli olma durumlarim ilk 6grendiklerinde bu
gergegi kabullenecek kadar vakitleri oldugu zaman daha olumlu tepkiler verdikleri,
tersine bu gercekle ani bir sekilde karsilastiklarinda ise ¢ok olumsuz tepkiler verdikleri

anlasilmaktadir.

Nitekim benim ve esimin de katilimcist oldugumuz Kuloglu (2001) ¢alismasinda, 0-3
yas arast zihinsel engelli ¢ocuga sahip anne-babalarda olusan yalnmizlik diizeyinin
azaltilabilmesi maksadiyla yapilan uygulamalarda yer alan psikolojik danigma
programlarmin ailelerin yalnmizlik duygusunun azalmasima 6nemli derecede etki ettigi
sonucuna ulagilmistir. Herhangi bir destek almayan ve ¢ocuklar1 hakkindaki gercege
hazirliksiz yakalanan ebeveynlerin soka girdikleri, psikolojik olarak etkilendikleri ve

depresyon yasadiklar1 gézlemlenmektedir.

Katilimcilarin anlattiklarindan kendi baslarina gelene kadar zihinsel engellilikle ilgili
kapsamli bilgilerinin olmadig1 anlagilmaktadir. Resmi otoritelerin de katilimcilara
yeterli ve doyurucu bilgi saglamadigi gozlemlenmistir. Katilimcilarin  kendi

imkanlariyla bilgi edindikleri goriilmustiir. Bilgi sahibi oldukc¢a kabullenmenin daha



102

kolay ve hizli oldugunu bildirmislerdir. Ersoy (1997) zihinsel ve isitme engelli ¢ocugu
bulunan annelerin ihtiyaclarina iliskin hazirladigi destekleyici egitim programinin
annelerdeki kaygi diizeyine ve cocuklarin1 kabullenme diizeyinde artisa yol actigim
ifade etmistir. Caligmada elde edilen sonuglar ile alanda yapilan diger benzer

calismalarin sonuglariin birbirleri ile uyumlu oldugu goériilmiistir.

Katilimcilarin  zihinsel engelli bir ¢ocuga sahip olmadan dolayr baslangigta sok
yasadiklari, kabullenmek istemedikleri, bu gercege inanmak istemedikleri
anlagilmaktadir. Katilimcilarin 6zellikle “neden biz?” sorusunu kendilerine siirekli

sorduklari goriilmektedir.

Yakin ¢evrenin genel olarak katilimcilara destek oldugu ve bu destegin ailelerin siireci
atlatmalarinda faydasi oldugu goriilmektedir. Baz1 katilimcilar kabullenmenin bir siireg
oldugunu ve zamanla gerceklestigini belirtmislerdir. Ancak, bazi katilmcilar ise
kabullenme siirecinin dinamik bir siire¢ oldugunu ve hayat boyu devam ettigini ifade
etmislerdir. Bir diger deyisle ailelerde “tamam, ben kabullendim, bitti...” gibi bir durum
yasanmamaktadir. Cocuklar biiyiidiikce aileler farkli zorluklarla karsilagmakta ve bu
zorluklar da kabullenme siirecini dinamik tutmaktadir. Kabullenmenin bir diger
ayaginin c¢evresel on yargilar ve davranislar oldugu anlasilmaktadir. Zihinsel engelin
ozellikleri tam olarak bilinmedigi i¢in aileler daha fazla endise ve kaygi duymakta ve
yasadig1 gercekligi kabul edememektedir. Ancak ailelerin bilgileri arttik¢a, cocugu daha
1yi anladik¢a, yapabildiklerini gordiik¢e ve onunla iletisime gectikce kaygt ve endiseleri
de azalmakta, kabul asamasi kolaylasmaktadir. Kabullenme siirecinde dini inanglarin,

kader, tevekkiil ve teslimiyet gibi etkenlerin aktif rol oynadig1 gozlemlenmistir.

Katilimer 12 (anne) esinin ¢ocugundan uzak durdugunu ve onunla ilgili higbir faaliyete
katilmadigin1 ve kendisinin ilgilenmesinden dolayr da kendisiyle tartistigini belirtmistir.
Katilimcir 1 (anne) zihinsel engelli bir cocuga sahip olmanin kendisi i¢in ¢ok agir ve
yikict oldugunu ancak esinin, ¢ocugunun ve yakin cevresinin de destegiyle bu siireci
atlattigini belirtmistir. Zihinsel engelli cocuga sahip olmanin ve ¢ocuklar ile ilgili bakim
sorumluluklariin ¢ogunun anneler iizerinde toplandigi ve bunun sonucu olarak
annelerde kronik yorgunluk ile gesitli fiziksel ve psikolojik rahatsizliklar olustugu
ortaya ¢ikmustir. Floyd ve Gallagher, (1997) ¢alismasinda da engelli ¢ocuklara sahip
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ailelerde genellikle anneler iizerindeki sorumlulugun babalardan daha ¢ok oldugu
belirtilmistir. Buradan diinyadaki farkli tlkelerde yapilan saha c¢alismalarinda da
annelerin {lizerindeki yiikiin babalara nazaran daha agir oldugu goriilmektedir. Bu durum
zihinsel engelli ¢ocuklara sahip annelerde ruhsal sorunlarin daha yogun yasandigini
gostermektedir. Aileler bilgi seviyelerini attirip kabullenme siirecini tamamladiklarinda
bu kez kendilerinin ¢evresine Down sendromu hakkinda bilgiler verdigini ve bdylece
kendisinin de rahatladigii ve kendi kendine terapi uyguladigimi ifade etmistir.

Katilimer 1 (anne) duygularini su sekilde dile getirmistir:

Anne ve baba igin ¢ocuklarimin zihinsel engelli olmasi fikri hi¢bir zaman kabul
edilebilir bir sey degil. Ben 4 sene ozel egitim uygulama okulunda ¢alismis, engelli
cocuklart bilen, taniyan, onlarla empati kurabilen, 4 sene ogretmenlik yapmis bir
insan olarak bile bunu kabullenmekte ¢ok zorlandim. Psikolojik olarak cok kotii
zamanlar yasadim (Katilimci-1, Anne).

20 giinliik siirecte kizimi kucagima almak istemedim. Bu benim cocugum olamaz
dedim. Intihar etmeyi diisiindiim. Neden ben diye tabi ki ¢ok sordum. Neden ben yani
bunun altinda bir siirii sey aradim, manevi anlamda. Ama cevabim da bulamadim
acgtkeast hala da cevabim yok. Yani simdi diistiniiyorum hani hatirlamak istemedim
antlar tabi ki bunlar. Hani zor, ¢ok ¢ok zor bir zamandi fakat tam geldikten sonra,
zihinsel engelli oldugu kesinlestikten sonra kirilma noktast o oldu herhdlde bende
(Katilimer-1, Anne).

Katilimc1 5 (baba) anne baba olarak kendilerinin yasadiklar1 soku atlatmakta
zorlandiklarini, ilk basta inanmak istemediklerini, “neden biz” diye sorguladiklarini
ancak yakin cevresinin kendilerine destek oldugunu belirtmislerdir. Aradan 20 yil
gecmesine ragmen stirekli karsilastiklar1 yeni zorluklarla zihinsel engelli bir ¢ocuga
sahip olmanin yiikiinii halen yogun olarak hissettiklerini vurgulamigtir. Katilime1 5

(baba) bu konuda kendisini su sekilde ifade etmistir:

Ben bir baba olarak zihinsel engelli bir ¢cocugunuzun oldugu gergegini kabullenme
diye bir siirecin olduguna inanmiyorum. Kendi kendimize “kabul ettik diyoruz”,
“oglumuz engelli diyoruz”. Bazen isler yolunda gittiginde disaridan ufak bir etki sizi
darmadagin ediyor. Oglum simdi 20 yasinda digsarida kizlari, erkekleri gériiyorsunuz,
yaptigt igleri goriirsiin ondan sonra ¢ocugunuzun yapmadigr gordiigiintiz zaman ister
istemez bu kabullenme siireci tekrar basa doniiyor gibi... Yok, olmuyor yani hayatta
karsilastigimiz en ufak seyde yaslart ilerledikce toplumdan ondan sonra yas: kiigiikken
belki biraz daha toplum icinde de ¢cocuklar bunu kabul ediyordu (Katilimci-5, Baba).

Ama yast artik biiyiidiigii icin ¢ok fazla bir sosyal arkadashgr olmuyor ve biz her giin
bu olay: tekrar yasiyoruz. Ister istemez evet “kabul ettik” diyoruz, ama bilin¢altimizda
bir neden “keske olmasaydi” ya da “ne yapabiliriz “diye her zaman bir soru olacak
hayatimizda anladigim kadariyla. Kabullenmeme siireci devam ediyor... Dedigim
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gibi kiiciikken sadece fiziksel rahatsizliklariyla ugrasirken simdi artik fizikseli birakip
psikolojik rahatsiziigimiz daha ¢ok oluyor... (Katilimci-5, Baba).

Katilimc1 8 (anne) kendisinin ¢ocugunun engellilik durumuyla ilk karsilasma ve bunu
kabullenme siireciyle ilgili olarak bu sorunu ilk basta kabul etmek istemedigini, buna
inanmak istemedigini, cocugunu goérmek istemedigini, bunda kendi dnyargilarinin etkili
oldugunu belirtmistir. Ancak bilgisi arttikca ve cocugunu tanidikga bu siirecin

normallestigini ve kendisinin daha pozitif yaklagsmaya basladigini ifade etmistir.

Ayrica diger katilimcilar gibi kabullenme stirecinin dinamik oldugunu, her zaman yeni
engellerle karsilasildigini ve zihinsel engelli bir ¢ocuga sahip olma buruklugunun her
zaman devam ettigini ifade etmistir. Katilime1 9 (anne) g¢ocugun Down sendromlu
oldugunu hastanede 6grendigini, hamileligi sirasinda boyle bir risk oldugunun kendisine
bildirilmedigi i¢in hazirliksiz oldugunu ve sok oldugunu belirtmistir. Ancak bu sok
stirecini kolaylikla atlattigini s6ylemistir. Bunun dort nedeni oldugu belirtmistir. Bunlar;
1.Hastane psikologu anneye telkinde bulunmus, 2. Anne kendi kdyiinde Down
sendromlu bir yakininin olmasi dolayisiyla Down sendromu hakkinda bilgi sahibi, 3.
Annenin dini inanglarindan gii¢ almas1 ve 4. Doktorlarmin destekleyici ve rahatlatici

bilgiler vermis olmasidir.
Katilimcr 13 (baba) kendi kabullenme siireglerini su sekilde anlatmastir:

Ilk zamanlar tabi ki ¢ok iiziildiik. Allah affetsin isyan asamasina kadar geldigimiz
noktalar oldu. Dine bagliligin bu konuda ¢ok onemli oldugunu diisiintiyorum. Dini
yonii kuvvetli bir aile dini yonii kuvvetli olmayan bir aileden daha kisa siirede bu
siireci atlatiyor. Tabi ki o da o asamalart o siiregleri yasiyor ama daha ¢abuk
kabulleniyor. Kadinlar daha hassas olduklari icin onlari teselli etmekte erkeklere
diigtiyor (Katilimci-13, Baba).

Saloviita ve arkadaslart (2003) tarafindan yapilan g¢alismada, zihinsel engelli
cocuguna bakan ebeveynlerin stresinin annelerde ¢ocuga ait davranigsal sorunlarla,
babalarda ise ¢ocugun toplumsal kabuliiyle alakali oldugu goriilmiistiir. Babalarin
diger insanlarin olumsuz tutumlarindan annelere gore daha fazla etkilenerek strese
girdigi goriilmiistiir. Ebeveynlerin igerisinde bulunduklart durumu tanimlayabilme
ve zihinsel engelli ¢ocuklarinin 6zelliklerini anlayabilmelerinin ebeveynlerin stres

seviyesinde etkili oldugu goriilmiistiir.
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Cocuguna Hidrosefali tanist konan katilimc1 15 (anne) sifa olur diigiincesiyle her kapiy1
caldigimm ve farkli yollar arastirdigini ve hatta alternatif tiptan da yararlandigini
belirtmistir. Bir aktar tanidigindan ¢ocuguna iyi gelebilecegini diisiindiigli bir karigim
aldigin1 ve doktorlarin verdigi diger ilaclar1 keserek bu karisimdan verdigini ve bu

nedenle doktoruyla tartigtiklarini ifade etmistir.

Katilimc1 15 (anne) esinin, zihinsel engelli oglundan utandigini ve bu nedenle esinin
kendi ailesine onu istemedigini dile getirmistir. Anne kendi anne ve babasinin engelli
olmast nedeniyle kendi ¢ocugunun engellilik durumunu daha kolay kabullendigini ve

ayrica giiclii maneviyatinin da kabullenmede etkili oldugunu belirtmistir:

Babam %100 gorme engelli. Normalde, kendimi bildim bileli, kiiciikliigiimden beridir
babam gorme engelli. Hichir zaman bizi gormiis bir insan degil yani evlatlarini.
Annem zaten topaldi. Yani ayaginda aksaklik vardi. O da hani ¢ok fazla hareket edip
de bir sekilde hareket eden bir insan degildi, arti kalp hastasiydi annem (Katilimci-15,
Anne).

Yani yabancit olmadigimi ondan diyorum. Biraz aile igindeyken, biiyiik oldugumdan
dolayr sorumluluk bana kalmis oldu. Sonucta annemin de babamin da yiikii bendeydi
yani. Evlendikten sonrasinda ¢ocuk bu halde olunca yabanciligim yoktu ama iy anne
babaliktan daha ziyade daha farkli bir vuruldugunu hissediyorsun. Daha bir igten
vuruluyorsun (Katilimci-15, Anne).

Her ne kadar ¢cocugum hani ilk etapta beni tanimasa da etmese de aglasa da iste sey
olsa da Kur'an agryordum mesela basina, ¢ocugun yanindan ayrilamiyordum, sanki
her zaman boyle oldii dlecek korkusu, o hissiyat. Her an kaybedecegim seyi telasi.
Ondan sonra habire gider nefesini kontrol ederdim, acaba yasiyor mu yasamiyor mu
diye. Hani oyle bir diisiikliigiim oldu, olmadi degil. Agwr geldi (Katilimci-15, Anne).

Crnic, Friedrich ve Greenberg (1983) tarafindan yapilan calismada, zihinsel engel
dereceleri ile annelerdeki tutum incelenmistir. Sonug¢ olarak orta-agir derecedeki
zihinsel engelli ¢cocuk annelerinin cezalandiric1 ve reddedici oldugu, ¢ok agir zihinsel
engelli ¢ocuk annelerinin ise fazla koruyucu oldugu gozlenmistir. Bununla birlikte
annelerin egitim diizeylerinin farkli sekillerdeki davraniglarina 6nemli derecede
etkisinin olugu belirlenmistir. Katilime1 17 (anne) de kendi kabullenme siirecinde

yasadig1 zorluklari su sekilde anlatmistir:

Eviadin, elbet de kabulleniyorsun ama ¢ok zor. Mesela esim, benim yanimda
aglamiyordu, eve ¢ok geg¢ geliyordu, disarida aglayp aglayip benim yamma geliyordu.
Cocuklarim da aymi. Ben mesela oturma odasinda yatiyorum kalkiyorum. Herkes
salonda, kendi odasinda agliyor, ama benim yanima herkes giilerek geliyor, herkes bir
Polyannacilik oynuyor. Evde sanki boyle yeni dogan bir ¢ocuk sevinci yok, bir hiiziin
var evde. Ciinkii neyle karsilasacagimizi bilmiyoruz. Cok zor bir siirecti. Psikolojik
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danismana falan gittik ama kendimi birakmadim. Cocuguma ne yapabilirim diye hep
cabaladim, arastirdim (Katilimci-17, Anne).

Cok zordu hocam. Cok zordu. Hepimiz igin yani. Bacaklarim tutmadi. Odadan
ctkamiyordum ben. 40 giin oturma odasindan mutfaga gelemedim. Ciinkii nefes
alamiyordum. Herkes konusuyor. O anda herkesin konusmast bana o kadar bos geliyor
ki. Benim evladim, ben yasayacagim, bunlari ben c¢ekecegim, ben bilmiyorum ki ne
yasayacagimi, siz ne biliyorsunuz, bana ne anlatiyorsunuz diyordum insanlara. Ama
stikiir Elhamdiilillah gecti hocam (Katilimci-17, Anne).

Baz1 katilimcilar ise kabullenme siirecini daha kolay atlattiklarin1 ve ¢ocuklarini nasil
yetistirebileceklerine ve onlara daha nasil faydali olabileceklerine odaklandiklarini ifade
etmislerdir. Katilimer 16 (baba) esi hamileyken doktor, ¢ocuklarinin Down sendromlu
olabilecegini belirttigi andan itibaren onu benimsediklerini ve onun gelecegini
diisinmeye basladiklarin1 ifade etmistir. Cocuklarini Allah tarafindan bir miikafat
olarak gordiiklerini, ahirette kendi kurtuluslarina vesile olmasini umduklarint ve
kendilerine sefaat¢i olmasini beklediklerini vurgulamistir. Katilime1 19 (baba) da “niye
boyle oldu” diye hi¢ sorgulamadiklarini, onun yerine “ne olacak ne yapabiliriz, daha
fazla ne yapabiliriz” diye sorguladiklarini belirtmistir. Kolay bir kabullenme siireci

gecirdigini belirten bir diger katilimci olan Katilimc1 21 (anne) sunlar dile getirmistir:

Bazen “niye ben” dedim o donemlerde. Ama sonra buna alistik, kabullendik
evliadimizi. Hani bunun igin ne yapabiliriz, béyle bir ¢ocukla éniimiizdeki zamanlarda
hayat nasil devam eder, neler yapmamiz gerekir vs. bir arastirmamn igerisine girdik
(Katilimci-21, Anne).

Kabullenme siireciyle ilgili olarak katilimcilarin anlattiklarindan ¢ogu katilimcinin
cocuklarmin zihinsel engelli olma durumlariyla karsilastiklarinda ¢ok etkilendikleri,
ancak zaman igerisinde ve Ozellikle ¢ocuklarini tanidik¢a onlar1 benimsedikleri ve bu

benimseme siirecinde dini inanglarin kendilerine yardimei oldugu anlagilmistir.

Anlatilanlardan katilimcilarin bazilarinin 6nceden ihtimallerin farkinda olsalar dahi
engelli bir ¢ocuga sahip olmaya hazir olmadiklar1 anlagilmaktadir. Ayrica bu ihtimali

hi¢ akillaria getirmek istemedikleri de gortilmektedir.

Ornegin katilimc1 2 (anne) Serebral palsi sekeli tanis1 konan ¢ocugunda dogumdan
sonra yavas yavas ortaya c¢ikan belirtileri gormiis ve bunun teshis ve tanisi i¢in
ugrasirken aslinda ayn1 zamanda gercege de kendisini yavas yavas hazirlamis oldugunu

ifade etmektedir. Aile kabul siirecini kendiliginden ve zamana bagl olarak yasamustir.
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Katilimc1 8 (anne) ¢cocugun engel durumunun profesyonel bir ekip esliginde ve bu ekip
tarafindan usule uygun sekilde verilmesi gerektigini belirterek kendi yasadigr ve

kendisini rahatlatan bir tecriibesini su sekilde anlatmistir:

Cocugumun durumunu doktorum soyledi ve bana soyle bir ¢oziim onerisi olmugtu.
Bana o zaman ¢ok mantikli gelmisti ona sarilmigtim: “Sen ¢ok iyi egitim verirsen
cocugun ¢ok iyi yerlere gelebilir ve estetik uzmani arkadasima sordum goz estetigi
yaptirwrsin diger ¢ocuklar gibi olur” demisti 0 zaman bu bana o kadar harika ¢oziim
oldu ki kendime dedim “cok iyi egitecegim, gozlerini de yaptururum”, siiper bir ¢oziim.
O beni biraz rahatlatti. Ha simdiye geldigimiz zaman boyle bir sey yapar misiniz
kesinlikle yapmam (Katilimci-8, Anne).

Katilime1 9 (anne) Down sendromu tanist konan ¢ocugunu 6zel hastanede dogurduktan
sonra ilk haber verme anini kendisi degerlendirmis ve o siiregte kendisine psikolog
destegi verilmesinin kendisini ¢ok rahatlattigini ve siireci daha kolay atlatmasina neden

oldugunu vurgulamstir:

Doktor elinde dosyalarla yanmima geldi ve bana dedi ki “Bu nasiul olur hem ikili hem de
ticlii taramada hichir sey ¢ikmamis”. Ben tam olarak ne demek istedigini anlamadim.
Cocugum makati kapali dogmugstu ben onu demek istiyor zannettim. Bu nedenle ¢ok panik
yapmadim ve dedim ki “Hocam kiiciik bir operasyonla a¢iliyormus”. Doktor “ben ondan
bahsetmiyorum kromozom anomalisinden bahsediyorum” dedi. Ben oylece kalakaldim
nasil yani o bizimki miydi dedim (Katilimci-9, Anne).

Ciinkii esim bana yan odadaki bebek diye séylemisti. Doktor bana ay sen bilmiyor muydun
dedi ve toparlamaya calisti. Bir iki dakika sonra hastanenin psikologu geldi ve benimle
ilgilendi. Aslinda ben o siireci bu sayede giizel gecirdim. Yani ¢ok travmatik gecirmedim
(Katilimer-9, Anne).

Katilimci 18 (anne) Down sendromu tanist konan ¢ocugunun diger saglik problemleri
nedeniyle dogum sonrasinda hastanede yogun bakimda kaldiklarin1 ve bu siire zarfinda
uzmanlar tarafindan kismen de olsa Down sendromu hakkinda bilgilendirildiklerini ve
kendileriyle ilgilenildigini belirterek bu davranistan duydugu memnuniyeti dile
getirmistir:

Bir bagirsak ameliyatimiz oldu, kizim kakasini yapamiyordu. 2,5-3 saate yakin siiren

bir ameliyattan sonra kizimi 1 aylikken oral sonda ile hastaneden ¢ikarttik. Burundan

besledik once. Yenidogan yogun bakim uzmammiz tarafindan sadece biraz kismen

bilgilendirildik. Sag olsun yogun bakim uzmanimiz isinde de ¢ok iyiydi (Katilimci-18,
Anne).

Diger hemgirelerin ¢alisirlarken sterilizasyona dikkat etmesi bana ¢ocugumun
giivende oldugunu hissettirdi. Ben yogun bakimda kizimla birlikte kaldigim icin esimle
bu donemde ¢ok az goriisebildim. Hastane ¢cok yogundu bana kendisinin de Down
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sendromlu bir ¢ocugu olan yazar El¢in Tapan’'nmin Mutlu bir Down Annesiyim kitabin
onerdiler. Yogun bakimda o kitabi defalarca okudum (Katilimci-18, Anne).

Katilimer 2 (anne) Serebral palsi sekeli tanisi konan ¢ocugunun engelinin dogumda
veya dogum Oncesinde anlagilmadigint ve dogumdan 9-10 ay sonra anlasildigini
belirtmistir. Dogum esnasinda c¢ocugun oksijensiz kaldigini, sonradan hayata
dondiirtildiigiinii, bu nedenle ¢ocukta bir hasar olabilecegini bekledigini ima etmistir.
Kendisi de hemsirelik yapmis olan Katilimci 2 (anne) ¢ocugun birtakim sorunlari
oldugunun farkina varmistir. Bu sorunlara dayanarak bir teshis konulmasi i¢in saglik

calisanlarin1 zorlamis ve yasadiklarini su sekilde dile getirmistir:

Cok zor bir gebelik donemi gecirmistim ve erken dogum yaptim. Dogum swrasinda
oglum oksijensiz kalmis ve solunumu durmustu, doktorlar yeniden solunumunu
getirdiler. Dogumdan sonra bana net bir seyler soylemediler ancak mutlaka bir
yerlerinin zarar gormiis oldugunu diisiiniiyordum. Bebeklik doneminde durmaksizin
suirekli aglardy sol eli yumruk seklinde kapalyydi. Emzirme yapamadim mama verdim
sonrasinda da ¢igneme yapamiyordu. Ayaginda bir sorunu vardi. Anlamigtim bir
stkintist var bu ¢ocugun (Katilimci-2, Anne).

Katilimer 12 (anne) 2 yasindaki ¢ocugunda bir tuhaflik oldugunu sezdigini ve gocuk
psikiyatristine gotiirdiiglinli ve muayene sonrasinda cocugun otistik olabileceginin
sOylendigini, kendilerine otizmi anlatan bir kitap vererek muayenenin sonlandirildigini
ifade etmistir. Anne bu teshisten tatmin olmadigi i¢in otizmle ilgili kendi imkéanlariyla
arastirma yapmis ve bu konuda arastirma yapan bir uzman doktorun GATA’da
calistigimi  6grenerek onunla iletisime ge¢mistir. GATA’ya o zamanlar siviller
alinmamasina ragmen defalarca arayarak ve 1srar ederek doktorla gériismeyi basarmis
ve uzman doktorun kendilerine otizmle alakali dogru ve yeterli bilgi verdigini ve

bundan da ¢ok memnun olduklarini vurgulamis ve bu konuda sunlar1 anlatmistir:

GATA daki hoca dedi ki “evet sizin ¢cocugunuz Otizmli, ama size denildigi gibi degil.
Ozel egitim bu iste cok énemli. Erken baslamaniz ¢ok énemli ve yurt disinda bu isler
genelde soyle oluyor, once iste aileyi egitiyorlar, ondan sonra ¢ocuk
degerlendiriliyor, ¢cocugun performansina bakilyyor, hedefler belirleniyor ve bu isi
profesyoneller yapiyor. Yani ozel egitimciler yapryor. Dil konusma terapistleri var
yurt disinda” dedi. Ve ben de direk dedim ki, “bu insanlarin iyilerinden bana birkag
tane ornegini gosterin ki ben de taniyabileyim bunlarin iyisi nasil oluyormus, kotiisii
nasil oluyormug”. (Katilimci-12, Anne).

Katilimc1 4 (baba) ise ¢ocugunun zihinsel engelini ilk 6grendiginde ii¢ giin evine

gidememis ve {i¢ giin hi¢ kimseyle de bu konuyu konusmamistir. Yasadigi bu soku
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hamilelik esnasinda engel durumunu bilmemelerine, dogdugu anda dogru anlatim ve

bilgilendirilme yapilmamasina baglamistir.

Dogumdan sonra ¢ocugunun Down sendromlu oldugunu ani sekilde 6grenen katilimci

17°nin (anne) de bu ani 6grenmeden koti etkilendigi anlagiimaktadir:

Hastanede dogumdan sonra ¢ocugumun Down sendromlu oldugunu ogrendim. O
dénemde lohusaligin da etkisi ile depresyona girdim. Hem ¢ocugu hem de onun Down
sendromlu olmasint kabul etmek istemedim. Esime siirekli yok degildir olamaz
diyordum. Esim bana anlatmak istiyordu ama ben kabullenemiyordum. Bir giin beni
karsisina aldi ve “Artik yapma, kendine de ¢ocuguna da eziyet yapma” dedi. Alip
karsisinda konustuktan sonra, bazi seyleri anlattiktan sonra kabulleniyorsun. Eviadin,
elbet de kabulleniyorsun ama ¢ok zor (Katilumci-17, Anne).

Katilimer 18 (anne) ¢ocugunun Down sendromlu oldugunu 6grenince yasadiklarini

su sekilde anlatmistir:

Sok yasamadim evet. Esim de oyle. Erkekler ¢ok bahsetmez ama sabahlara kadar
wyumadigini, bir seyler diisiindiigiinii falan goriiyordum. Bir giin esime dedim ki ¢ok
ileriye yonelik, 20-30 sene sonrasina yonelik seyler diigiinmenin anlami yok. Ami
yasayacagiz, ¢ocuklugunun tadini ¢ikaracagiz”. Esime Sosyal medyadan diger
Downlu ¢ocuklart gosterdim. Hepsinin annesi sag olsunlar bize sizin gibi ¢ok
yardimet oldular (Katilimci-18, Anne).

Katilimc1 20 (baba) ¢cocugunun engelli oldugunu 6grendiginde verdigi tepkiyi su sekilde

ifade etmistir:

Tabi ki baslangicta bir sarsilma oluyor. Sonrasinda genetik test siirecine bagladik.
Cocugumuz 6 aylik falandi icimizden insallah éyle degildir. Insallah béyle ¢ikmaz
falan diye hep dua ettik diistindiik. Nasil bir sonugla karsilasacagimizi bilmedigimiz
icin ¢ok kaygiliydik. Diinyaya zihinsel engelli bir ¢ocuk getirmis olmanin vermis
oldugu kayg, iste sucluluk duygusu ya da suclama duygusu karma karigik. Iste “ne
olacak, cevre nasu bakacak”, iste ‘“aileye nasil soyleyecegiz” gibi bilinmezligin
vermis oldugu sitkintilar: yasadik (Katilimci-20, Baba).

Ayrica katilimceilarin ¢ocuklarinin engel durumuna ihtimal veriyor olmalarina ragmen
bu gercegi akla getirmek istemedikleri ve ondan kagmaya, uzaklagsmaya calistiklart
ornekler de goriilmiistiir. Ornegin Katilimci 2 (anne) cocugunun bir problemi oldugunun
farkina varip buna bir teshis koydurmaya calisirken babaannenin ¢ocuga bahane
buldugunu diisiiniip aslinda problemin olmadigina inanmak istemistir. Katilimci 12
(anne) ¢ocugunun otizmli olma ihtimali doktor tarafindan bildirildiginde esinin “belki
degildir” kismina inanmak istedigini ve bu nedenle kendisiyle kavga ettiklerini ifade

etmistir.
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Down sendromlu ¢ocugu 1989’da diinyaya gelen katilimer 23 ise Down

sendromuyla ilgili bilgi durumlar1 agisindan sunlar1 belirtmistir:

Ik hafia cocugumun durumu hakkinda kafamda bircok soru isareti vardi. Benim ¢ok
agwr ¢okiintii veya ruhsal ya da psikolojik sorunlarim olmadi manevi olarak hazirdim.
Fakat yani nasil hareket edecegimi bilmiyordum. Kime damsacagimi bilmiyordum.
Bilen tecriibeli birisinin bana yol géstermesi gerekiyordu. Ankara’da olmam avantaj
oldu ozel egitim kurumlarina gittim ve oralarda Down sendromu ile ilgili bilmedigim
bir¢ok konuda bilgi aldim (Katilimci-12, Anne).

Katilimer 18 (anne) de kendilerine hamilelik sirasinda ¢ocuklarinin Down sendromlu
olabilecegi sdylendigi zaman esinin “tiim gebelere aynisi sdyleniyor, bizim ¢ocugumuz
Down olmayacak™ diyerek gercegi kabullenmek istemedigini vurgulamistir. Bu
nedenle sert bir tepki vermedigi goriilmektedir. Diger taraftan katilimer 8 (anne) gocugu
ilk gordiigiinde Down sendromlu oldugunu anlamig ve ilk tepkisi onu reddetmek

olmustur. Katilimc1 8 (anne) o zamanki duygularini su sekilde anlatmstir:

Dogum éncesinde ¢ocugumuzun Down sendromlu olacagini bildigim halde sezeryan
ameliyatindan sonra kendime geldigimde ilk olarak esime bebek saghklhh mi diye
sordum. Babast dedi ki “evet saglikli” o an biitiin diinya benim oldu harika dedim tiim
Sorunlarimiz bitti. Sonra tekrar uwyumusum uyandigimda etrafimda konusuyorlar
“sefaat¢i olacak o size” Sonra getirin bana bakacam ¢ocuga dedim. Hamileligim
boyunca Down sendromu ile ilgili bilgiler okumusum, resimlere bakmisim bu sayede
bakar bakmaz onun Down sendromlu oldugunu anladim. “Ben bu ¢ocugu
istemiyorum, camdan atin, yurda verin, aileye verin ben bu ¢ocugu istemiyorum”
dedim elime alipp bakmadim bile, emzirmedim. Cok kotiiydii yani o anmi anlatamam.

Kendim olmek istedim yani ameliyatlt olmasam acacam cami atlayacam agagiya
(Katilimci-8, Anne).

Benzer olarak Katilimci 1 (anne) ilk tepkilerini su sekilde anlatmistir:

Oncesinde biliyordum ve calisigim icin belki icten ice korkularim vardi.
Korkularimla dogumla beraber yiizlesmek zorunda kaldim. Zor bir siiregti. Olma
ihtimali bile beni ¢ok tedirgin etmisti. Dogumun hemen ertesi giintinde genetik tahlil
icin kan alindi kazimdan ve 20 giin kadar sonra sonucun ¢ikacagr soylendi. O 20
gilinliik stiregte ben kizimi kucagima almak istemedim. Bu benim ¢ocugum olamaz
dedim. Intihar etmeyi diisiindiim. Neden ben diye tabi ki ¢ok sordum. Neden ben yani
bunun altinda bir siirii sey aradim, manevi anlamda. Ama cevabim da bulamadim
agikgast (Katilimci-1, Anne).

4.1.6. Destek Mekanizmalari: “Kucagimza Alip Kap1 Kap1 Gezmeyin”’

Katilimcilar genel olarak dogum 6ncesi ve sonrasinda zihinsel engelli bir cocuga sahip

olma konusunda kendilerini destekleyen, teselli eden, onlara yol gosteren, fikir veren,
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acilarii dindiren ve endiselerini gideren destek mekanizmalarmin bulunmadigini

belirtmislerdir.

Ozellikle resmi makamlar tarafindan saglanan profesyonel destek mekanizmalari
bulunmamaktadir. Katilimcilarin sahip olduklart destek mekanizmalar1 ya yakin
cevrelerinin (esleri, ¢cocuklari, kendi anne babalari, akrabalar1 ve arkadaslar1) ya da

nadiren de olsa 6zveri sahibi birka¢ doktorun destegidir.

Yukarida katilimcilarin genel olarak ¢ocuklardaki zihinsel engel tiirleri hakkinda bilgi
ve tecriibe sahibi olmadiklari ve baslarina hayatlarinda hi¢ tecriibeleri olmayan bir
durumun geldigi belirtilmistir. En ¢ok destege ihtiya¢ duyduklari bdyle bir zamanda
ozellikle profesyonel ve kamu kurumlarinca saglanan endise giderici, teselli edici,
aciklayici, bilgilendirici ve yol gosterici bir destek almadiklar1 ortadadir. Sosyal destek
alamayan ailelerin umutsuzluk ve caresizlik duygusu yasadigi Orsal’in 1998 yilindaki

calismasinda da benzer sekilde yer almaktadir.

Bu tez ¢aligmasinda sosyal destegin varlifinin zihinsel engelli ¢ocuklarin ailelerini ve
yakinlarii psikolojik zorluklara kars1 koruyan bir tampon etkisi oldugu goriilmiistiir.
Benzer sekilde gegmis yillarda yapilan calismalarda sosyal destegin Onemi iizerinde
duruldugu goriilmektedir. Ornegin Dunst, Trivette ve Cross (1986) anne babalarin almus
olduklar1 sosyal destek sayesinde iyilik hallerinde artig oldugunu belirtmislerdir. Ayrica
sosyal destek alan aileler lizerlerinden alinan bakim yiikii sayesinde ¢ocuklari tizerinde

daha az korumaci olduklarini bildirmislerdir.

Calismalarda zihinsel engelli ¢ocuk annelerinin babalara gore sosyal desteklerden daha
fazla faydalandigi goriilmiis, bu durumun engelli ¢ocugun bakim yiikiimliiliiklerinin
daha c¢ok annelerde bulunmasindan kaynakli oldugu degerlendirilmistir. Nitekim
konuya iliskin c¢alismalarin babalardan ziyade anneler {izerine yogunlastig
gorilmektedir. Sgandurra (2001) tarafindan yapilan ¢alismada, engelli ¢ocuga sahip
ailelerle normal gelisime sahip ¢ocugu olan aileler karsilastirildiginda; sosyal ¢evre,
saglik, problem ¢ozme ve iletisim becerilerinde engelli ¢ocuga sahip ailelerin problem

¢ozme yetenegi ve benlik saygisinin diisiik oldugu belirlenmistir.
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Katilimcilar bu siiregte kendilerini yapayalniz hissettiklerini belirtmislerdir. Yeterli
destegi alamayan katilimcilarin kendi baglarina her seyin iistesinden gelmeye ve kendi
kendilerini gliglendirmeye ¢alisip bilgi edinmeye ¢alistiklar1 anlagilmaktadir. Bu konuda
katilime1 10 (baba) “profesyonel oldum zaten kendi kendime” demistir. Katilimer 14

(anne) yasadigi yalnizligi su sekilde anlatmistir:

Cevremden hi¢bir sekilde bir destek bulamadim hep tek basima kaldim. Oglum yogun
bakim iinitesinde kaldigi donem boyunca onu sadece camdan gorebiliyordum dort ay
boyunca camin oniindeki sandalyede ¢ocugumu bekledim. Orada kaldigimiz donem
boyunca hastaneden psikolojik destek almadik tamamen yalnizdim. Ne kendi ailemden
ne de esimin ailesinden destek gérmedim. Egim de igleri dolayist bizimle ilgilenmedi.
Kimse ¢cocugumu engelli olarak kabul etmedi (Katilimci-14, Anne).

Katilimc1 15 (anne) bu siirecte sadece esinden destek aldigimi su sozlerle dile
getirmistir:
Cevreden ¢ocugumla ilgili duydugum sozler beni ¢ok iiziiyordu. O siiregte esim ¢ok
destek verdi. “Takilma” dedi. “Illaki biz bu sozleri duyacagiz, isitecegiz” dedi. “Belki
cocugumuza kotii davranacaklar, belki iyi davranacaklar, belki iteleyecekler” dedi.
Yani “biz buna hazir olacagiz. Ne yapmamiz lazim ise biz onlart yapalim. Yani
zamana bwrakalim. Belki zamanla her sey diizelir” dedi. Ben ¢ok takilmistim. Ben

acayip takilmistim. Cocugumla ilgili olumsuz konusan insanlart neredeyse bogacak
hale geliyordum (Katilimci-15, Anne).

Katilimcilar yakin cevresinden, ¢ocuklarinin doktorundan ve gittigi psikiyatristten,
hastanenin psikologundan ve tanidigr bir cami imamindan destek almistir. Yakin
cevrelerinden yatistirict ve olayr kabullenmeyi saglayan desteklerin katilimcilar
tizerinde olumlu etkileri oldugu vurgulanmistir. Katilime1 9 (anne) da hastanenin
psikologu ve cocuklarimin doktorundan aldig:1 destegin kendisi lizerinde c¢ok pozitif

etkileri oldugundan s6z etmistir.

Diger taraftan kendi basvurusu ile hastane psikologundan destek alan katilimci 7 (anne)
bu destegin ise yaramadigini belirterek destekten memnun olmadigini dile getirmistir.
Katilimc1 7°ye (anne) gore Ozetle hastane psikologu kendilerine duygudan uzak bir
sekilde “bu durumu kabulleneceksiniz olumlu yonlerini gérmeye c¢alisin” demistir.
Katilimer 8 (anne) de kendi gittigi psikiyatristin sdylediklerinin i¢ini sogutmadigini

ancak verdigi ilaglar1 kullanmanin kismen fayda sagladigini belirtmistir.

Ayrica Katilimci 8 (anne) kendi aradigi destegin ¢ocuguna nasil yaklasmasi gerektigi,

cocugunda nelerle karsilasabilecegi ve bunlarin nasil istesinden gelebilecegi konusunda
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yol gosterici destek oldugu anlagilmaktadir. Katilimer 8 (anne) kendisine yeterli destek
olunmadigi i¢in aradig1 bilgiye ve destege kendi ulasmaya ¢alismis ve Down sendromlu
¢ocugu olan aileleri bulup goriismustiir. Katilimc1 8 (anne) yasadiklarini séyle

anlatmigtir:

Kiiciiciik bebekle, dzel egitim ve rehabilitasyon merkezine gittigimde bana Downlu
cocugu olan bir aile numarasi verin dedim. Oncelikle kendime bir rehber aradim
bana ve ¢ocuguma iyi ornek olabilecek. Ancak bana ornek bir aile gosteremediler.
Yoktu ¢iinkii. Sonra kendim bir imam aileyi buldum ve onlara gittim. Her seyi merak
ediyordum. Ne zaman yiiriiyorlar, ne zaman konuguyorlar, biiyiiyiince nasil oluyorlar,
ne gibi iktiyaglart oluyor, stkintilart neler. O aileyle birkag kez konustum sonra algida
segicilik oluyor, yolda giderken arkadan baktigin bir ¢ocugun Downlu olup
olmadigim anlamaya baslyorsun. Kosa kosa yamna gidiyorum, sorular soruyorum,
ogrenmeye ¢alistyorum, internetten arastirtyorum. Bu sekildeydi (Katilimci-8, Anne).

Katilimec1 1 (anne) kendi yasadigi destek siirecini ve beklentilerini su sekilde

anlatmstir:

Yakin ¢evrem c¢ok olumlu yaklasti ve destek oldu sosyal ¢evremde bir sikinti
yasamadim. Benim, bilgisizligin verdigi kaygilarim ¢ok fazla idi. Keske hastanelerde
bu is icin bir ekip olsa ¢ocuklarimizin durumu hakkinda bizi bilgilendirse, siirecte
yasayacagim seyleri bana sdylese veya bu konuda kisa brosiir ya da video
hazirlasalar ¢ocuklarimizin durumlarini anlatan kafamizdaki soru isaretlerini ortadan
kaldiracak, sonugta bu yasanilarak ogrenilecek bir sey (Katilimci-1, Anne).

Her Down sendromiu ¢ocugun birbirinden farkli gelisim diizeyleri var. Yani bunun
yasamadan bilemeyecegimiz bir kismi var. Genel seviyede diizgiin, acgiklayict, net bilgi
sahibi olsaydim daha olumlu bir psikolojiyle devam edebilirdim (Katilimci-1, Anne).

Benzer olarak katilimci 7 (anne) hastanedeki gorevlilerin destek olmak yerine olayi
daha kotiilestirici sekilde yaklastiklarini belirterek kendi hissettiklerini ve yasadiklarini
su sekilde ifade etmistir:

Hastanede saglik goreviileri ¢cok kotii davrandilar. Sonugta zihinsel engelli bir ¢ocuk
diinyaya gelmis. Gorevliler yumusak bir tavirla ¢ocugumuzun durumunu agiklasa ve
su saghk kontrollerini yaptirin, bakimi konusunda sunlari yapin diye bizi
vonlendirselerdi keske (Katilimei-7, Anne).

Cocuklarmmin zihinsel engelli oldugunu dogumdan sonra ogrenen ailelerin psikolojisi
alt iist olmus durumda, hastane gorevlileri daha iliml bir sekilde yaklasabilirler. Cok
kotii tepkilerle karsilastik bize “niye diinyaya getirdiniz” diye bir sug islemisiz gibi
sirekli kiziyorlar. Biz bir taraftan c¢ocugu biiyiitmeye c¢alisiyoruz, bir taraftan
kendimizi iyilestirmeye ¢alisiyoruz. Cok zor giinlerdi yani (Katilimci-7, Anne).

Katilimer 18 (anne) de gittikleri psikiyatristin kendilerini yanlis yonlendirdigini ve buna

ragmen yilmadiklarini ve ¢gocuklarinin gelisimi i¢in ¢aba sarf ettiklerini vurgulamaistir:
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Cocugum bir aylikken Eldzig Cocuk Hastanesinde ¢ocuk psikiyatri uzmanina Qittik.
Doktora “Bizim ¢ocuk Down sendromlu dogdu, ne yapabiliriz” diye sorduk. Cocuk
psikiyatri uzmani bize boyle aciyarak sey dedi, “kucaginiza alip kapt kapi gezmeyin,
2 yasina kadar normal bebek gibi davramn, olan olmus artik” dedi. Tabi ki bizim
modumuz diistii ¢ok iiziildiik ama ben vazgegmedim (Katilimci-18, Anne).

Down sendromlu bebegi olan ailelerden dgrendigimiz bilgiye gore ozel egitime erken
baslamak ¢cok onemliymis. Arastirdik ve bebek beyin gelisiminde 0-6 yas ¢ok onemli.
Bu donemi kagirmamak gerekiyor. Adana’da duyu ve dil terapistlerine gittik. Hatta bu
konuda bir egitim grubu kurduk (Katilimci-18, Anne).

Katilimc1 6 (baba) da doktorlarin hi¢ destekleyici ve yol gosterici davranmadiklarini,
cocugun saglik problemleri ve kendilerinin ne yapmasi gerektigi hakkinda zamaninda
ve yeterli bilgi saglanmadigini belirtmistir. Kendi doktorlarinin ¢ocuklarinin kalbinde
bir sorun oldugunu ve ameliyat olmasi gerektigini de zamaninda ve usuliince

sOylemedigini vurgulamistir.

Benzer olarak katilime1 9 (anne) da kendi gocuklarindaki saglik problemleri hakkinda
doktorlarin yeterli ve agiklayici bilgiler vermediklerini ve bu nedenle kendilerinin
bilimsel yayinlar1 okuyarak kendi kendilerine bilgi edindiklerini ifade etmistir. Ayrica
katilimc1 9 (anne) saglik ¢alisanlarinin zihinsel engelli olan ¢ocuklara ve ailelerine karsi
empati icerisinde hassas ve 6zenli yaklagmalar1 gerektigini belirterek kendi sahit oldugu

olumsuz bir 6rnegi anlatmistir:

Etlik Ziibeyde Hamm hastanesinde iki tane hamile kadimin aglayarak konustugunu
duydum. Kadinlardan biri digerine: “Doktor dedi ki” diyor “cekik gozlii olur, bastk
burunlu olur, yiiriiyemez, konusamaz” bilmem ne. Yaratik gibi anlatmis doktor kadin
nasil aglyor, nasil aglyor ben de dayanamadim yanlarina gittim. “O tarif
ettiginizden benim evde var bir tane” dedim, “¢ok sevimli bir sey, bunun icin
aglyorsaniz bosuna aglamayin” dedim (Katilimci-9, Anne).

Anneye bunu anlatan bir doktor kesinlikle ne dogum dncesindeki tespitlerde ne de
dogum sonrast tanilarda boyle bir anlatim olmamali. Toplumda daha dogmadan
boyle bir algi olusturuluyor. Zihinsel engelli bir ¢cocuga sahip ailelerin kendilerini
birakmamalar: gerekiyor. Cevrede bu konuda miithis bir baski var. Zihinsel engelli
cocuklar i¢in “aman ha dogmamalilar” onceden gebelik sonlandirtimali seklinde bir
bakus agist var. Bunlar olmamalr (Katilimei-9, Anne).

Katilimeilarin profesyonel bir destek bulamadiklar: i¢in benzer ailelerle birlikte kendi
destek gruplarmi olusturduklar gézlemlenmistir. Tatar’in (2008) ¢alismasinda da aileler
tarafindan kurulan destek gruplarinda yapilan ¢alismalarin zihinsel engelli gocuga sahip

ebeveynlerin iyilik hallerine katkisinin oldugu vurgusu yapilmistir. Bu noktada aileler
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arast destek gruplarmin 6nemli islevleri oldugu disiinilmelidir. Katilimer 19 (baba)

kendi destek gruplarini nasil olusturduklarini su sekilde anlatmistir:

Pandemiden dolayr kimse bir araya gelip konusamiyordu. Bu nedenle biz de online
olarak kendi destek grubumuzu kurduk. Zihinsel engelli cocugu olan aileler bu siiregte
kimseden destek alamadilar bir araya gelemediler ve ¢ok yalniz kaldilar. Cocuklarin
ozel egitime gétiiremediler. Orgiin egitime online katilamadilar (Katihimci-19, Baba).

Adana'da Arti Bir isimli Down sendromlular dernegi var. Dernekteki ¢ocuk geligimi
hocamizla beraber online destek grubu kurduk ve 250 iiyemiz oldu goriismelere
katilan. Farkli sehirlerden hocalart davet ettik ve grup iiyelerine online dersler
verdiler. Aileleri yonlendirdiler. Soru cevap seklinde bilgilendirmeler yaptilar.
Ailelere pandemi siirecinde ¢ocuklart ile neler yapmalar:t gerektigi konularinda
yonlendirmeler yaptilar. O dénem bizler icin ¢ok faydali oldu (Katilimci-19, Baba).

Katilimcilarin dogum ve sonrasindaki siiregte destek alma durumlariyla ilgili olarak
anlattiklarindan genel olarak bu siiregte profesyonel bir destek almadiklari, aldiklar
desteklerin yakin g¢evrelerinden oldugu anlasilmistir. Ayrica, katilimcilara yonelik

desteklerin olumlu sonuglarinin oldugu da gézlemlenmistir.

Katilimcilar zihinsel engelli bir ¢ocuga sahip olmanin verdigi agir yiikiin ve ayrica
dogumun getirdigi saglik sorunlarmin yaninda bir de hastanelerin biirokratik
islemleriyle ugrasmak zorunda kaldiklarini ve bu siiregte kendilerine kolaylik
saglanmadigini belirtmiglerdir. Saglik sisteminde zihinsel engelli bireylerin islemlerini
kolaylagtiracak mekanizmalar bulunmadigini belirtmiglerdir. Katilime1 17 (anne)
zihinsel engelli ¢ocugunun saglik sorunlari nedeniyle Omriiniin siirekli hastane
kosusturmasiyla gectigini vurgulamistir. Durduran ve Bodur (2009), yaptiklari
calismada engellilere yonelik saglik iyilestirme c¢aligmalarinin yetersiz oldugunu
belirtmistir. Bu tez ¢aligmasmin bulgularinda; 6rnegin Katilimer 17’nin  (anne)
deneyiminde goriildiigli iizere =zihinsel engelli bireylerin saglik hizmetlerinden

yararlanmasi siirecindeki yetersizlik dikkat ¢cekmistir.

Katilimer 18 (anne) Down sendromlu ¢ocuklarin ¢ok hassas olduklarini ve hastanelerde
yipranmamalart gerektigini ve bu nedenle Down sendromlu ¢ocuklara hastanelerde
kolaylik saglanmas1 gerektigini belirtmistir. Kamuda calisan anne ve babalarin zihinsel
engelli cocuklar ile ilgili olarak toplumsal biitiinlesme ihtiyacin1 bildirmislerdir. Bu

konuda katilime1 1 (anne) sunlari sdylemistir:

Kamu ya da ozel sektorde ¢alisan anne ve babalar ¢ocuklarimin egitim siirecine katilma
esnasinda idarecilerden mobbing goriiyorlar. Hakkimiz olan egitime giderken bize liitufia
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bulunuyorlarmig gibi davranyyorlar ve bizi baski altinda birakiyorlar. Cocugum igin izin
almam gerekir diye kendi saglik problemlerimi oteliyorum ki cocugum herhangi bir isi i¢in
izin lazim oldugunda o hakkimi da ¢cocugum igin kullanirim diye (Katilimci-1, Anne).

4.1.7. Yakin Cevre Deneyimleri: “Ge¢mis Olsun Demeyin, Ge¢meyecek Bu

durum”

Katilimcilarin anlatimlarindan katilimeilarin ¢ogunlukla ¢ocuklari, kardesleri, anneleri
babalari, akrabalar1 ve arkadaslar1 gibi yakin g¢evresinde bulunan kisiler tarafindan
olumlu karsilandiklari, bu kisilerin zihinsel engelli ¢ocuga sahip olan anne babaya kars1
destekleyici, teselli verici ve kaygi giderici bir rol iistlendikleri anlagilmaktadir. Yapilan
bu ¢alismanin bulgulari analiz edildiginde zihinsel engelli bireylerin ailelerine destek
olan yakin c¢evreleri incelendiginde annelerin ailelerinin babalarin ailelerine oranla
cocuklarin bakimlarinda daha destekleyici oldugu goriilmiistiir. Nitekim Kavak (2007)
tarafindan yapilan ¢aligmada bu durumu destekleyici sonuglar yer almaktadir. Kavak
(2017) engelli c¢ocuga sahip annelerin yakinlarindan gordiikleri destek algilarini
incelemistir. Aragtirmasinda 0-8 yas arasi engelli cocugu olan 151 anne yer almistir.
Bulgularina gore; annenin kendi ebeveyninden algiladigi destek, esinin ebeveynlerinden
algiladigr destekten yiiksek ¢ikmigtir. Engelli ¢ocuklarin yasmin ailenin destek
ithtiyacin1  azaltmadigi belirlenmistir. Zihinsel engelli ¢ocuk annelerinin kendi

annesinden algiladig1 destegin en yiiksek seviyede oldugu gorilmiistiir.

Her ne kadar bu tez g¢aligmasinin bulgularinda ve Kavak’in (2007) calismasinda
annelerin ailelerinden daha fazla destek alindig: belirtilmis olsa da bu durum ailelerin
sosyo-ekonomik, kiiltiirel ve ekonomik durumlarina gore farklilik gosterebilir. Nitekim
bu g¢alismamin katilimcilarinin - ¢ogunlugunun anneler oldugu g6z Oniinde
bulundurulursa kendi ailelerinden daha ¢ok destek aldiklarini belirtmeleri dogal bir

stirectir.

Katilimer 1 (anne) hem kendi yakinlarinin hem de esinin yakinlarinin ¢ok iiziilmekle
birlikte durumu kabullendigini ve kendisine destek olduklarimi ve ¢ok olgun
yaklastiklarin1 belirtmistir. Katilimcr 1’in (anne) anne ve babasi ile yakin ¢evresi bu

stiregte ¢ok destek olmus ve ona bunun ¢ok normal, olabilecek ya da halledebilecek bir
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durum oldugunu telkin etmis, g¢evresinde kimseyle bu konuda olumsuz bir sey

yasamamistir.

Tok (2001) aile i¢i iletisim kanallarinin agik olmasi gerektigini vurgulamaktadir. Aile
ici iletisim kanallariin 6zellikle esler arasindaki iletisimin giliclii olmasiyla birlikte
destek sunabilecek es tarafinin anne baba ve kardesleriyle olan etkili iletisiminin de
onemi iizerinde durulmustur. Ciinkii Ozgiiven (2001) de belirttigi gibi esler ve yakin
cevreleri arasindaki iletisim ¢ocuklar1 etkilemektedir. Yukaridaki Katilimci 1’in
deneyimine bakildiginda yakin ¢evresinden destek gérmesinin ve etkili iletisimlerinin
stire¢ i¢inde ailenin zihinsel engelli ¢ocuklarinin durumunu kabullenip giliglenmesinde

olumlu bir 6rnek oldugu goriilmektedir.

Hatta katilimci 1 (anne) zihinsel engelli yeni dogmus c¢ocugunu kucagina almak
istemediginde 10 yasindaki oglu ona kucagina alip ilgilenmesini “ben simdi bir kaza
yapsam, bir engelim olsa beni de kucagina almayacak misin? Neden kardesimi kucagina
almiyorsun, biz onu dyle kabul ettik, boyle sevebiliriz, ben ona abilik, sen ona annelik
yapabilirsin” demistir. Katilime1 8 (anne) de biiylik kardesin hi¢bir ayrim yapmadan
kardesine normal davranip onu sevdigini sOylemistir. Katilime1 7 (anne) de 11 yasindaki

kizinin zihinsel engelli kardesine kars1 yaklasimini su sekilde 6rneklendirmistir:

Aile i¢i yakin ¢evreden olumsuzluk yagamadik. On bir yasinda ablasi var kardesinin
hasta oldugunu duyunca ¢ok tiziildii ama durumunu cabuk kabullendi. Simdi onu ¢ok
seviyor yani ikinci bir annesi gibi su an. Cok merhametli yaklastyor. Abisi de ¢ok
seviyor. Kardeslerin kabullenmesi konusunda bir sorun yasamadik (Katilimci-7,
Anne).

Benzer olarak katilimer 2’in (anne) yakin ¢evresi ona iiziilseler dahi kendilerine destek
ve yardimer olmuslardir. Bu konuda katilimci 1 (anne) bir ayrimeilik ve otekilestirme
yasamamustir. Ornegin Katilime1 2’in (anne) annesi, kendisi ve esi biraz nefes
alabilsinler diye cocugu alip bir siire kendisi bakmigtir. Yakin ¢evrenin destekleyici
tavrinin ebeveynler iizerinde olumlu etkilerine Kavak (2007)’in ¢alismasinda yukarida

deginilmisti. Burada da buna benzer bir 6rnek yer almaktadir.

Ayni sekilde katilimei 3 (anne) ve katilimcer 5’in (baba) de yakin ¢evresi destekleyici ve
yardimsever olmuslardir. Katilmer 20 (baba) g¢evresinden kimsenin zihinsel engelli

cocuguna karst bir diglamada veya horlamada bulunmadigini belirtmistir. Katilimer 21
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(anne) cevresinden zihinsel engelli cocuguna karst herhangi bir olumsuzluk

yasanmadigini ifade ederek sunlar1 dile getirmistir:

Ben bu zamana kadar cocugumun durumu hakkinda hichir zaman utanmadim,
cekinmedim ya da baskalar: bilirse zor durumda kalirim diye diisiinmedim. Boyle bir
duygu yasamadim. Yakin ¢evremden de hi¢bir olumsuz tepki almadim, herkes ¢ok
olumlu karsiladr (Katilimci-21, Anne).

Katilimer 18 (anne) de Down sendromlu ¢ocugunun kabul gordiigiinii ve bu konuda
herhangi bir sorun yasamadigini bildirmistir. Kardeslerinin baslarda kiskanglik

gosterseler de sonradan bunun asildigini ifade etmistir:

Calisan bir anneyim, ticretsiz izin hakkim oldugu halde ii¢ aylikken ise bagladim ve
yarim giin ise gittim. Calismak da bana iyi geldi zaten. Cocugumun ilk bakicist
teyzesiydi. Yakin ¢evrem hep destek oldu halen de destekleri devam ediyor. Ancak
zaman zaman yakin ¢evremin bana ve ¢ocuguma aciyarak ve hiiziinlii bakislarin
yakaladim. Ama hi¢ otekilestirilmedim (Katilimci-18, Anne).

Bir giin oglum bana anne, kardesim neden Downlu, bu bizim su¢umuz mu diye sordu.
Bende hayir bizim su¢umuz degil diye cevap verdim. O zaman o da bana” o zaman bu
Allah'in sugu dedi. O beni ¢ok derin yaralamisti (Katilimci-18, Anne).

Daha sonra oglumla konusarak durumu anlattim. Ailecek inangh kisileriz ¢ok siikiir.
Sonra kendime baktim eger ben depresif, iizgiin, hiiziinlii olursam esim ve ¢ocuklarim
ailece huzurumuz ¢ok negatif olacak, evin enerjisi negatif olacak. O yiizden ben
aglasam da iiziilsem de bunu kendi icimde yasiyorum (Katilimci-18, Anne).

Katilimcilar genelde zihinsel engelli ¢ocuklarinin yakin ¢evrelerindeki kisilerce olumlu
karsilandigin1 belirtmis olsalar da bazi katilimcilarin zihinsel engelli ¢cocuklartyla ilgili
cevrelerinden olumsuz tepkiler de aldiklari anlagilmistir. Katilimer 15 (anne) ise
zihinsel engelli ¢ocugunun kendi kardesleri ve yakin c¢evresi tarafindan nasil

karsilandigini su sekilde anlatmistir:

Ben ilk baslarda “acaba insanlar senin cocugun sakat diye dalga mi gegecekler”
diisiincelerine kapildim. Iteleyecekler kakalayacaklar. Iste ne bileyim senin ¢ocugun
Down sendromlu, herkes bu gozle mi bakacak. Bu nedenle ¢ocugumu Kimseye
gostermek istemedim. Sadece bir kisi yiiziinden etrafa birazcitk soguk baktim ama
normalde benim ¢evrem gercekten ¢ocuguma karsi ¢ok saygulyydi. Yani beni onlar ¢ok
rahatlatti. “Kafana takma onun cahilligine ver, goyle yap béyle yap” diye beni
sakinlestirdiler. Onun disinda cocugumu kimse kotii karsilamad: (Katilimci-15, Anne).

Katilimc1 14 (anne) esinin anne ve babasinin c¢ocugunu hi¢ kabullenmediklerini
belirtmistir. Katilme1 17  (anne) ¢evresindeki insanlarin  acima  hissiyle

yaklagmalarindan rahatsiz oldugunu su sekilde ifade etmistir:
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Baslangigta sen de bunalimdasin bu nedenle ¢evredeki insanlarin yaklagim tarzlar
cok onemli. Tabi tamdiklar geliyor “ay Down sendromiu mu oldu bebegin”, sana
actyarak bakvyorlar. Bir de insanlar tebrik etmek ve haywrli olsun demek igin telefon
acwyorlar. Ben bebegimin durumunu hi¢ kimseden saklamadim. Bebegimin Down
sendromlu oldugunu soyledigimde “Ay yazik oyle mi, ne yapacaksin sen bu ¢ocugu
hi¢ evden ¢ikartmazsin” diyen bile oldu. “Sen bu yiikii tasiyamazsin diyen bile oldu.
Yani ¢evredeki insanlar c¢ok etkiliyor. Soylenen bir soz ile bakis agin birden
degisebiliyor (Katilimci-17, Anne).

Benzer olarak katilime1 19 (baba) da ¢evresinde sahit oldugu bazi olumsuz davranislari

su sekilde ifade etmistir:

Ben Elazighyim, bulundugumuz ¢evre de ¢ok kiiltiirlii bir ¢evre degil. Hani nasil
diyeyim, koye gittigim zaman “gecmis olsun, c¢ocugun nasui oldu” dediler.
Gecmeyecek bir durum. Bu gececek bir durum degil. Ge¢mis olsun degil. Cevremden
ben ne duymak isterim mesela, “gelisimi nasi, masallah ¢ok iyi geligmis, siwradan
gelisen cocuklarla aym seviyede”. Bunlart degil de “ge¢mis olsun, ¢ocugun nasil”
gibi ifadeleri duymak beni ¢ok yipratmist: son zamanlarda (Katilimci-19, Baba).

Katilimcilarin yakin ¢evrelerinin zihinsel engelli ¢ocuguna verdigi tepkiyle ilgili olarak
anlattiklarindan ¢evrenin genel olarak zihinsel engelli ¢cocugu kabullendikleri, onu
dislamadiklar1 ve aileye destek olmaya c¢alistiklar1 anlagilmistir. Bununla birlikte, bazi
katilimcilar zihinsel engelli ¢ocuklar1 nedeniyle damgalandiklarini ve ayrimciliga maruz

kaldiklarini belirtmistir.

Katilimcilar zihinsel engelli cocuga sahip olmakla hayatlarindaki degisimlere de dolayl
sekilde deginmislerdir. Ornegin Katilimci 14 (anne) ve katilimer 17 (anne) zihinsel
engelli cocuklarinin bebekken diger saglik sorunlar1 nedeniyle 6lecegini diistindiiklerini

ve siirekli bu psikolojiyle yasadiklari i¢in hayatlariin altiist oldugunu ifade etmislerdir.

Katilime1r 9 (anne) zihinsel engelli bir c¢ocuk sahibi olduktan sonra hayatlarinin
tamamen degistigini ve cocugun saglik problemlerine ve gelisimine odaklandiklarini ve
kendilerine hi¢ vakit ayiramadiklarini belirtmistir. Katilimci 1 (anne) dogumda ve
dogumdan Once kendisinin ailenin merkezinde oldugunu ancak zihinsel engelli bir
cocuga sahip olunca g¢ocuklarinin hayatin merkezine yerlestigini sOylemistir. Ayrica
katilimc1 1 (anne) zihinsel engelli bir ¢ocuga sahip olunca kendisini ve diger cocugunu
da ihmal ettigini belirtmistir:

Zihinsel engelli kizim dogdugunda oglum on yasindaydi. Tabi ki ister istemez tiim ilgi
ve alaka kizima kaydi. Bu nedenle oglumun c¢ocuklugunu caldigimi diigiiniiyorum.
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Keske bana destek olan birileri olsaydi da ben hem oglumla hem de kizimla
ilgilenebilseydim (Katilimci-1, Anne).

Katilimc1 2 (anne) de ¢ocuguna bir sey katabilmek ve onun gelisimini saglayabilmek
icin ¢ok ugrastigini ve ¢aba sarf ettigini, calisan bir kadin olarak gece 16 saat nobet
tutup sonrasinda uyumadan ¢ocuguyla egzersizler yaptigini ifade etmistir. Bu gayretinin

de sonuglarini aldigini, doktorlarinin ¢cocugun gelisimine sasirdigini belirtmistir.

Katilimer 8 (anne) kendisi zihinsel engelli bir ¢gocuga sahip oldugu ve bu nedenle pek
cok zorluga ve sikintiya katlandigi igin bir doktora 6grencisinin gelistirdigi proje ile

yeni tani almig ailelere yardim etmeyi ve destek olmay1 planladigini dile getirmistir.

Katilimec1 17 (anne) Down sendromlu kizlarindan sonra hayatlarimi ona gore

sekillendirdiklerini ve hayatlarinda yeni aligkanliklar kazandiklarini dile getirmistir:

Kendine ait bir yasamin olmuyor. Daha once de iki cocuk biiyiittiim ve hi¢ kendime ait
zamamim olsun diye diisiinmedim ihtiya¢ da duymadim. Ama artik oyle degil tiim
zamanmumi ona aywiyorum. Cocugum dogduktan iki sene sonra ilk kez yamindan
ayrildim ve Haluk Levent konserine gittim. Ancak orada da rahat edemedim acaba ne
oldu diye ¢ok kaygilandim. Konser sonrasi esim doniiste bir yerde yemek yiyelim dedi
“vok” dedim “gidelim artik yeter, bu kadar yeter (Katilimci-17, Anne).

4.2. ZIHINSEL ENGELLI BIREYE SAHIP AILELERIN COCUKLARIYLA
ILGILI COCUKLUK DONEMIi DENEYIMLERI

Calismanin bu donemi zihinsel engelli ¢ocugunun bebeklikten ¢ikip sosyal yasamin
icerisine girmeye basladigi donemden o6rgiin egitimin baslangicina kadar olan donemi
kapsamaktadir. Ailelerin ihtiyaclart degiserek cesitlenmis ve mikro diizeyde bireysel

ihtiyaglardan makro diizeyde toplumsal yasama ait ihtiyaglara dogru genislemistir.

Bu tema altinda zihinsel engelli bireye sahip ailelerin ¢ocukluk dénemi deneyimleri ile
ortaya ¢ikan anlatilar yer almaktadir. Sekil 5’te detayl goriilebilecegi lizere bu tema

altinda 3 alt temaya yer verilmistir.
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Sekil 5 Cocukluk Donemi

Cocukluk Donemi
Ihtiyaclari

Yakin Cevre Deneyimleri Ayrimcilhik Deneyimleri
'Sonra ama birdenbire bizimle alakay kestiler. '

Toplumsal Ayrimcilik Deneyimleri

Kres ve Anaokulu Deneyimleri

42.1. Yakin Cevre Deneyimleri Ayrimciik Deneyimleri: “Birdenbire bizimle

alakay kestiler”

Ailede zihinsel engelli bireyin varlig: aile ici iligkilerde ve toplumsal yasamin diger
alanlarinda koklii degisimlere yol agmaktadir. Bu donemde tiim aile artik zor ve yorucu
bir siirece girmis olup 6nlerinde bas edilmesi gereken pek ¢ok engel ve karsilanmasi
gereken ihtiyaglar bulunmaktadir. Aileler ¢ocuklarinin zihinsel engelli oldugunu
O0grendigi an itibariyle birgok alanda giigliik c¢ekmeye baslamislardir. Baslangic
yillarinda ¢ocuklarinin zihinsel engele bagli olarak ortaya ¢ikan gelisim geriliginden
kaynakli sorunlar ile bas etmeye calisirlarken sonrasinda saglik, psikolojik, ekonomik
ve egitim alanlarinda sorunlar yasadiklarimi bildirmislerdir. San, (2000) da Oziirlii
cocuga sahip ebeveynlerin sorunlarini yillara gore belirleyip degerlendirmeye ¢alistig1
caligmasinda dogum ani ve bebeklik doneminden cocukluk donemine gecildiginde

saglik, ekonomik ve egitim alanlarindaki sorunlarin ¢esitlendiginden bahsetmistir.

Yine bu donemde de katilimcilar genel olarak zihinsel engelli cocuklariyla ilgili yakin
akraba ve g¢evrelerinden destek ve yardim gordiiklerini ifade etmislerdir. Katilimcr 9

(anne) ve katilimci 10 (baba) yakin ¢evresinden destek gormemis ve hatta ayrimciliga
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ugramislardir. Ebeveynler bazi akrabalarinin ¢ocuklarindaki zihinsel engelin bir sugmus
ve failleri de anne babaymis gibi davrandiklarini ifade etmislerdir. Hatta eskiden yakin
olduklar1 kuzenlerinin ¢ocuklarmin diinyaya gelmesinden hemen sonra aile ile iliskiyi

kestiklerini belirterek sunlari ifade etmislerdir:

Oncesinde ¢ok samimi oldugumuz kuzenlerim vardi aymi dénemde ¢ocuk sahibi olduk.
Cocugum engelli oldugu duyulunca e yavas yavas bizden uzaklastilar. Sonrasinda da
birdenbire bizimle alakayi kestiler. Sebebini ¢ok sorgulamadim bilmek bir ise
yaramayacak ve bizi daha fazla iizecekti. Galiba g¢ocuklar:t bizim g¢ocugumuzla
beraber  biiyiisiin  istemediler. Insanlari  bakislarindan ve  davranmislarinda
uzaklastiklarint anliyorsun hissediyorsun (Katilimci-9, Anne).

Bizde sonraki siirecte kim bizimle olmak istiyorsa kimin yaminda kendimizi rahat
hissediyorsak hayatimiza onlarla devam ettik. Bizimle olmak istemeyenleri ¢ikardik
hayatimizdan. Iliskilerde birinci éncelik ¢ocugumu kabul edenlerden yana oldu
(Katilimci-10, Baba).

Katilime1 9 ve 10’un deneyimleri incelendiginde Rogers’in (2007) ¢alismasinda yer
alan toplumdaki miikemmel bebek anlayisinin aile iizerinde hayal kirikligi ve
ayrimciliga yol agmasi toplum baskisina 6rnek olarak verilebilir. Ciinkii toplumda
yer alan saglamcilik ideolojisinin (Collinson & Barden, 2017) getirdigi saglam
bebek algisi, aile iizerinde baski ve hatta ¢evrelerinden yonelen ayrimciliga maruz

kalmalar1 sonucunu (yukaridaki 6rnekte de de oldugu gibi) dogurmaktadir.

Katilimc1 14 (anne) Hidrosefali olan ¢ocugunun genel olarak kendi akrabalarinca kabul

gormedigini ve diglandigini belirtmistir:

Goriimcemle ben ayn hafta dogum yaptik ¢ocuklarimizin arasinda bes giin var. Onun
cocugu da dogustan omurilik felcli engelli olarak dogdu. Kayinpederim ikimizin
cocugunu da kabul etmedi. Hala ne benim ¢ocugumu ne de goriimcemin ¢ocugunu

kucagina almighg ve ilgi ve sevgi gostermisligi yoktur. Aile ve ¢evreden cocuklarimiz
hichbir sekilde kabul etmedi (Katilimci-14, Anne).

Katilimer 8 (anne) zihinsel engelli ¢cocugunun kendi engel durumunu 6grenmesini su

sekilde anlatmastir:

Toplu tasimada ¢cocugumu koltuga oturmus kendim de ayakta duruyordum. Duygusuz
bir kisi onu gérmeden c¢ocuk neden oturuyor diye bana c¢ikisti. Ben gizliden
gosteriyorum ¢ocugumu ki ¢enesini kapatsin, uzatmasin konuyu. Sonra ¢ocugumu
goriince haa engelli miydi dedi. Aksam eve gittigimizde bana anne dedi “sana bir sey
soracagim”. “Anne ben engelli miyim” dedi. Bakar mismiz? Biitiin giin beni
tizmemek icin hi¢bir sekilde bir sey soylemiyor ama o ¢ocuk onu duymus. (Katilimci-8,
Anne).
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Katilime1 5 (baba) da kendi cocugunun kendi farkindaligini su sekilde ifade etmistir:

Kiiciikken akranlar: arasinda gelisimde bir fark yoktu bu nedenle kendisini farkl
hissetmiyordu. Ancak biiyiidiikce akranlart ile arasindaki makas a¢ildr ve kendisine
kendi yetersizliginin farkina vardi ve bir sey oldugunda “ben bunu yapamam” diye bir
kelime kullanyor, onu duydugumuzda bizim elimiz ayagimiz birbirine giriyor
(Katilimci-5, Baba).

Artik ¢ok daha farkinda bir¢ok seyin “benim bir engelim var” diyor. “Ben hi¢ bir sey
yapamiyorum yapamam diyor” Bu séylemleri anne baba olarak bizi derinden iiziiyor.
Bu engeli asarak bir seyleri basarabilmek i¢in hayatin i¢inde olmaliyiz (Katilimci-5,
Baba).

Baz1 katilimcilar zihinsel engelli ¢ocuklarla kardesleri arasindaki iligkilere de
deginmiglerdir. Kardeslerin zihinsel engelli kardeslerine kars1 tutum ve davraniglarindan
s0z etmislerdir. Ayrica kendilerinin kardesler arasindaki iliskiler agisindan oynadiklar
role de vurgu yapmislardir. Kardesler, ailede yasam boyu en uzun baglantiya sahip
tiyelerdir. Kardes iligkileri bu nedenle, engelli ¢cocuga sahip ailelerde 6zellikle 6nemli
bir yere sahiptir ve gelecekte bu engelli bireyin bakimi konusunda da etkilidir. Kardes
iligkileri ebeveyn-¢ocuk iliskilerinden farklidir. Kardesler birbirleri i¢in olduk¢a 6nemli
seyler ifade etmektedir ve aile icinde en uzun siireli iligkilere sahip olan bireylerdir.

Kardesler birbirleriyle ilgili bilgiler, algilar, tutumlar, inanglar ve duygular paylasirlar.

Katilime1 14 (anne) zihinsel engelli ¢ocugunun abisinin ilk baglarda kiskanglik
gosterdigini ve huzursuzlandigini ancak sonradan yasi ilerledik¢e kardesini sevdigini ve
ona sahip ¢iktigini belirtmistir. Aykara, 2015’deki saha ¢alismasinda kardesler arasinda
kiskanma, utanma ve sucluluk yasandigi sonuglarini bulmustur. Bu tez calismasinin
bulgularinda da kardesler arasinda benzer tepki ve davramislarin gergeklestigi
gorilmistiir. Artik kardesler arasinda giiclii bir bag var artik birbirlerine ¢ok farkli bir
bag ile baglilar. Katilimc1 14’iin (anne) anlattiklar1 sdyledir:

Baslangigta engelli bir kardesi oldugunu dgrendiginde abisi tepki ile karsiladh.
Kardegsini istemedi, ilgilenmedi. Ama zaman icerisinde oda alisti ve artik kardegini
¢ok sahiplendi. Simdi Allah razi olsun bana ¢ok destek oluyor kardesinin bakimi
konusunda. Kardesinin banyosunu yaptiriyor, ihtiyaglarini karsiliyor. Esimden
gormedigim destegi biiyiik oglumdan gérdiim ben. Kardesler arasinda iliski bir baska
(Katilimci-14, Anne).

Katilimc1 17 (anne) ¢ocuklar1 arasinda denge kurmaya calistigini ve hepsine yetmeye
calistigini belirtmistir. Ablasinin ve abisinin Down sendromlu kardeslerini ¢ok sevdigini

vurgulamistir:
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Tlkokul 4. sinifa giden abisi var ve kardesini ¢ok kiskaniyor. Onunla zaman zaman
konusUyorum ve seni hala ¢ok seviyorum. Hepinizin yeri ayri sadece kardegsinin biraz
daha fazla ilgiye ihtiyaci oldugu i¢in onunla daha fazla ilgilenmek zorundayim
diyorum. Cevremdeki diger engelli ¢ocuk ebeveynlerine gore sansliyyim. Benim ve
esimin ailesi ve akrabalarimiz ¢ok yakimimizda ve bize ¢ok destek oluyorlar.
Cocuklarumi birakabilecegim bir yer her zaman var. Bu beni ¢ok rahatlatiyor
(Katilimci-17, Anne).

Benzer olarak katilimci 20 (baba) ¢ocuklart arasinda denge gozetmeye calistigini, buna
ragmen zihinsel engelli ¢ocuguna pozitif ayrimcilik yaptigini bildirmistir. Bunun

gerekeelerini de diger ¢ocuklarina acgikladigini belirtmistir:

Cocuklarim  arasinda engelli ¢ocugum lehine pozitif ayrimcilik  yaptigimi
diistiniiyorum. Kimin daha fazla destege ihtiyact varsa onunla daha fazla
ilgileniyorum. Neticede birisi kendisi yolunu, gelisim siirecinde yapabilecek birisi,
digeri ise destege ihtiyag duyuyor (Katilimci-20, Baba).

Ben egitimciyim. Bir de sizin yasaminiz var ve evde sadece engelli ¢ocuk yok kardesi
Var siz varsiniz. Bu geligim siirecinin ailecek olmasi gerektigini diigiiniiyorum. Tiim
ailenin yasammmin digerinin de ihtiyaglari gozetilmeden, tamamen engelliye tahsis
edilen ya da sadece engelli i¢cin adanan bir 6mrii ben kabul etmiyorum. Ciinkii anne
baba giiclii olursa, sosyal yasamin icerisinde olurlarsa ¢ocuga daha ¢ok yararli
olurlar. Obiir tiirlii sadece engelli cocuga adama bir émiir tiikkenmisligi getirir. Yani
neticede bir dengenin olmast gerekiyor (Katilimci-20, Baba).

4.2.1.1.Yakin Cevre Destegi “Sosyal Devlet Gelip Benim Bulagiklarimi Yikamaz”

Katilimcilar zihinsel engelli ¢ocuklarin bakimi ve egitimiyle ailelerin tek baslarina
ilgilenmelerinin zor oldugunu, 6zellikle ¢alisan annelerin bu konuda ¢ok zorlandiklarini
belirtmislerdir. Devlet destegi yetersiz oldugu i¢in yakin ¢evre ve akrabalarin desteginin
onemli bir rol oynadigim1 ve genel olarak yakin ¢evre ve komsu ve akrabalarindan

cocuklart ile ilgili olumlu yaklasim ve destek gormiis olduklarini ifade etmektedirler.

Katilmer 9 (anne) anneannelerin, babaannelerin, dedelerin, amcalarin, teyzelerin,
halalarin vb. birilerinin ailenin yaninda olup destek olmasi gerektigini ifade etmistir.
Katilimer 13 (anne) ve katilimei 21 (anne) esi dahil yakin g¢evresinin zihinsel engelli
cocuklarmi sahiplendiklerini ve ellerinden geldigince destek olmaya calistiklarini

belirtmislerdir.

Katilimer 8 (anne) ise ¢ocugunun bakimi ve biiyiitiilmesi konusunda kendi annesinden

aldig1 destegi ornek vererek en yakinlarindan gelen bdyle desteklerin ¢ok Snemli ve
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degerli oldugunu, anne babanin tek baglarina boyle bir yikiin altindan
kalkamayacaklarini, bu sayede stres yasamadigini ve aile olarak siirecin {istesinden
gelmeye calistiklarini ifade etmistir. Benzer sekilde Kay (2002) yaptig1 ¢alismada aile
desteginin stresi azalttigini1 tespit etmistir. Devletin ise her konuda ailenin yaninda
olamayacagini, dolayisiyla eksik kalan yonlerin bu sekilde yakin ¢evreden birileriyle
kapatilmasinin kiymetli oldugu ifade edilmistir. Katilimc1 8 (anne) kendi annesinden
gordiigl destegi su sekilde 6rneklendirmistir.
Annemin destegi olmasaydi hayatimiz ¢ok daha zor olurdu. Ben ¢amagir bulasik
yikarken annem ¢ocuguma bakti. Birlikte onun egitimi ve bakimi ile ilgilendik. Hayat
devam ediyor ve ayn: anda orkestra sefi gibi bir¢ok seyi yonetmek zorundasiniz. Evin
diizeni devam etmek zorunda, diger ¢cocugun ihtiyaclart var, aym zamanda o6zel

gereksinim gosteren bir ¢cocugunuz var, bu yiikii annemle biz surtlandik...(Katilimci-
8, Anne).

Haytr sosyal devlet gelip benim gelip bulasigimi yikayamaz ya da benim ¢ocuguma
bakict mi saglayacak. Bu anlamda bir sey olabilecegini zannetmiyorum. Belki maddi
anlamda hani bir para yardimi olursa belki anne de derki ben evimin camlarini
silmeyim de iste bir kadin tutar, ya da evine bir yardimct alir. Yani ne kadar olsa da
yani ben markete gidecem anneme birakip gidebiliyordum ¢ocugumu. Cok dnemliydi
onun destegi (Katilimci-8, Anne).

Katilimer 10 (baba) da toplumun yaklasimindan sikdyet ederken komsular1 s6z konusu
olunca onlarin ¢ok fazla destek ve yardimlarini gordiigiinii, ¢ocuklarini komsularin
bliylittiigiinii, bu destegin kendileri ile ayn1 durumda olanlar i¢in ¢ok degerli ve 6nemli
oldugunu, hatta bulunduklar1 sehirde en sansli olduklar1 konunun komsular1 oldugunu
vurgulamistir. Katilimer 10’un (baba) esi olan Katilimer 11 (anne) komsularindan

gordiikleri destegi su sekilde agiklamistir:

Cocuguma ticret karsiliginda komsum bakti ve gergekten egitimi ve diger bakimlart ile
goniilden ilgilendiler. Ozel egitime ben gétiirdiim evde egitim ¢alismalarina onlarda
devam etti. Komsularumin “bu ayki hedefleri hani apartmandaki panoya asalim
herkes bilsin, ¢calistiralim” dediklerini hatirliyorum (Katilimci-11, Anne).

Komgsularimin ¢ocuklart benim ¢ocuklarima abilik ablalik yaptilar, egitimine ¢ok
destek oldular. Cocugumun saglik problemleri konusunda da bize ¢ok destek oldular.
Eger yakin ¢evreden aldigimiz bu destek olmasa idi psikolojik olarak kaldirabilmemiz
cok miimkiin degildi ¢ok iiziicti zamanlar gegirdik (Katilimci-10, Baba).
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4.2.2. Toplumsal Ayrimcilik Deneyimleri: “Ayy Yazik”

Toplumsal ayrimcilik deneyimlerinin bagladigi donem ¢alismaya gore cocukluk donemi
olarak ortaya c¢ikmaktadir. Calismada toplumun bakis agisini ii¢ ayr1 bashk altinda
incelemek miimkiindiir. Birincisi yakin akrabalarin bakis agilari, ikincisi komsu,
arkadas ve tanidiklarin bakis acgilar1 ve t¢giinciisii de bunlar disindaki uzak ¢evrenin
bakis agilaridir. Ilk ikisinin yaklasimlar1 olumlu iken iigiincii gruptakilerin yaklasimlari

olumlu degildir.

Katilimcilar zihinsel engelli ¢ocuklar1 biiylidik¢e akranlarinin da c¢ocuklardaki
Sfarkhiliklart anladiklarint ve onlari disladiklarini, onlarla oynamak istemediklerini
belirtmislerdir. Bazi durumlarda dislamanin akran zorbaligina kadar varabildigi ifade
edilmistir. Zihinsel engellin tiirine gére bu ayrimcilik ve diglama seviyeleri
degismektedir. Capa, (2009) ozellikle otizmli zihinsel engelli gocuga sahip ailelerin
toplumsal yasama katilma bakimindan daha fazla ¢ok gii¢liik yasadigini, ¢ocuklarmin
toplum igerisindeki davraniglarinin toplum tarafindan tepki ile karsilanmasinin aileleri
rahatsiz ettigi ve izolasyona zorlandiklarindan bahsetmistir. Otizmli ¢ocuga sahip
katilimc1 12°nin (anne) yasam deneyimleri incelendiginde topluma katilimda oldukca

zorlandiklar dile getirilmistir.

Katilimcr 3 (anne) Down sendromlu c¢ocugunun anaokuluna baslayana kadar hem
akranlariyla hem de cevresiyle ¢cok uyumlu oldugunu, ancak anaokuluna basladiktan
sonra fark edilmeye ve sonra da akranlar tarafindan diglanmaya baslandigini ifade

etmistir. Katilimci 3’iin (anne) goriisleri su sekildedir:

Cocuklugunda anaokulunda arkadaslart ogretmenleri ve c¢evresi tarafindan ¢ok
seviliyordu. Parkta bahcede arkadagslar ile beraber top oynuyordu ¢ok seviyordu.
Biiyiidiikce ¢evresi tarafindan fark edilmeye baslandi. Cocuklar annesi olarak bana
gelip sikayet etmeye bagsladilar. Neden béyle davraniyor oyunumuzu bozuyor diye.
Zamanla oyunlarina almamaya basladilar futbol maglarina almiyorlardr artik
(Katilimci-3, Anne).

Katilime1r 5 (baba) akranlarimin farkina varmasiyla bazen akranlarin zihinsel engelli

cocuklara kars1 davranislarinin zorbaliga kadar varabildigini vurgulamistir:

Cocuklarin arasindaki dinamikler ¢ok farkli ev acimasizca. Baglangicta yasanan
ayrimcuik uygulamalart zamanla akran zorbaligina kadar ulasiyyor. Sen aralarim
diizeltmek icgin istedigini yap ancak o yaslarda ¢ocuklarin kabullenme duygulari ¢ok



127

az. Akranlart en ufak bir agigimi yakaladilar mi ¢ocuklarimiza karsi hemen iiziicii
seyler yapryorilar. Bilmeyerek de olsa akran zorbaligi yapiyor (Katilimci-5, Baba).

Akranlarin zihinsel engelli ¢ocuklara uyguladigr ayrimcilik ve zorbalikla ilgili

tecriibesini katilime1 17 (anne) su sekilde dile getirmistir:

Kendi ¢ocugumu anaokuluna gétirdiigiimde disarida beklerken yandaki ilkokulun
bahgesinde soyle bir olaya sahitlik ettim; Cocuklar teneffiise ¢iktilar ve engelli bir
¢ocuk ta onlarin arasindaydi diger ¢ocuklar onu iteklediler yere diisiirdiiler, erkek
cocuklar tekmelediler. Kendisine yapilanlarin farkinda degil elinde kukla var ve
onunla diger ¢ocuklara saka yapmak istiyor. Cocuklar ¢ok acimasiz oluyor. Kizlar,
“aaa geliyor geliyor kacin”. Sanki cok biiyiik bir canavar kizlarin iistiine dogru
kosuyor. Cocuk da onu oyun saniyor kosuyor. Ay nasul iiziildiim benim ¢ocugum da
ilerde bunlart mi yagayacak itelenecek mi dedim. Hem izledim onu 10 dk. hem
agladim. Cok iiziildiim ama (Katilimci-17, Anne).

Katilimc1 3 (anne) Down sendromlu olan c¢ocugunun kreste iken kendisine farkli
davranilmasi nedeniyle Down sendromlu oldugunu 6grendigini vurgulamistir. Katilimer
2 (anne) ¢ocugu biiyiidiikce fiziksel olarak bazi sorunlart oldugunun, denge saglamakta
zorlandiginin farkina vardigimi ve bundan dolay1 akranlariyla oyunlara katilmak

istemedigini ifade etmistir. Katilimc1 2 (anne) bu konuda sunlar1 eklemistir:

Akranlar: onu oyuna almadiklarinda ¢ok mutsuz oluyordu. Arkadaslarinin arasinda
eksikliginin farkinda etrafindaki negatif yaklagimlarin farkinda ve bunu igsellestiriyor.
Ben liseye kadar kizimla top oynadim. O agigr ben kapatmaya ¢alisiyorum. Hani o
oyuna katilamadigi icin mutsuz oluyor. Bircok seyin farkinda (Katilimci-2, Anne).

Katilimc1 9 (anne) 22 yasindaki otizmli olan cocugunun akranlarina gore bireysel
farkliligin1 ne oldugunu tanimlayamasa da cevresinde ugradigi ayrimcilik nedeniyle

akranlarindan farkli oldugunu ifade etmistir:

Yakin ¢evresinden ayrimcilik deneyimi yasadigi icin durumunun farkinda. Bir giin onu
okula gotiiriirken istemedigi bir sey mi oldu ben mi yaptim bana dondii hisimla
hakaretvari bir tarzda “otistik” dedi. Birisi ona béyle otistik kelimesini hakaret
olarak kullanmis o da benim yaptigim seye karst hosnutsuzlugunu béyle dile getiriyor.
Bana karsi bildigi tek hakaret kelimesini kulland:. Yani onun otizmini goz rengi, kag
rengi gibi degismeyecek bir sey oldugu, onun bir ozelligi oldugu, bunun
asagilanacak bir durum olmadigint kabullendiremedim hala (Katilimci-9, Anne).

Katilimc1 8 (anne) ise Down sendromlu olan ¢gocugunun ¢evreyle uyumundaki sorunun
yaptig1 hareketlerin sonuglarinin farkinda olmamasindan kaynaklandigini ifade etmistir.
Bu nedenle hem akranlar1 hem de akranlarinin aileleri tarafindan benimsenmemekte ve

istenmemektedir. Katilimci 8 (anne) cocugunun durumunu su sekilde agiklamstir:
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Cocuk yastaki tiim ¢ocuklar birbirleri ile kavga ederler. Ancak bizim ¢ocuklarimiz
engelli oldugu icin cevresi tarafinda damgalaniyor. Cocuklar kavga ederken bir
ayarlart var ama bizim ¢ocuklarimizin yok. Diger ¢cocuk sunu diigiinebiliyor, “burada
ittirmeyim, burada demir var, su tarafa dogru ittireyim” diyebiliyor, ama bizim
cocuklarimiz bunu diisiinemiyor. Ittirdigi zaman cok giiclii ittirivor. Cevrede olayi
cocuklar birbirlerine bir kez vurdular normal diye karsilamiyor. Ciinkii bizim
cocuklarimiz ¢ok giicliiler ve bunu kontrolde zorlaniyorlar. Diger cocuklar da
istenmeyen davramslar yapiyorlar ancak onlar bunu kamufle edebiliyorlar. Mesela
arkasm doniip ben atmadim diyebiliyor o ¢ocuk. Bizim ¢ocuklarimiz bunu yapamiyor
(Katilimci-8, Anne).

Katilimeilarin =~ toplumun  zihinsel engelli  c¢ocuklara bakis agilarindan  ve
yaklagimlarindan genel olarak rahatsiz olduklar1 anlagilmaktadir. Katilimeilar zihinsel
engelliler konusunda toplumun bilingsiz olduguna ve zihinsel engellilerin toplum
tarafindan dislandigina inanmaktadir. Katilimcilar ayrica toplum tarafindan ¢ocuklarina
farkli gozle ve aciyarak bakilmasini istememektedir. Toplumun kendi durumlarini
hicbir zaman anlayamayacagini belirten katilimcilar da bulunmaktadir. Bu konuda
toplumun bilinglenmesini talep etmektedirler. Katilimci 14’iin (anne) bu konudaki

goriigleri su sekildedir:

Cocuklaruimiza biz bakmazsak kim bakar, devlet bakmaz, cevre bakmaz. Cevrenin
yanls tutumlart ¢ok iiziiyor bizi. Disarida zihinsel engelli ¢cocuklarimiz bir ses ¢ikarsa
hemen herkes doniip bakiyor bakma kardesim ya da korkup kagiyor korkma bizim
cocuklarimiz seni yemez. Bir kadin ¢ocugum ses ¢ikarttig icin korktu ve bana “yahu
kuzum cikartma cocugu disartya” diyor. Anladin mi ne demek istedigimi? (Katilimci-
14, Anne).

Toplum da bilingsiz. Boyle seyler hos degil. Ciinkii kalbin kiriltyor, o an bir sey
soyleyemiyorsun, goziin doluyor, aglayamiyorsun. Biz se¢cmedik bu ¢cocuklari. Tamam
amenna. Aslinda bizim ¢ocuklarimiz onlarin ¢ocuklarindan ¢ok ¢ok daha giizel. Ama
onlar bizdeki olan o giizelligi gérmiiyor. Hani toplumun da bilinglenmesi lazim bu da
cok biiyiik bir eksiklik (Katilimci-14, Anne).

Ashinda zihinsel engelli cocuk anne babast olarak destek gormemiz gerekirken aksine
oteleniyoruz, yanliz birakiliyoruz bunlar hos seyler degil abi. Hi¢ kimse dort duvar
arasinda sadece zihinsel engelli ¢ocugu ile bas basa yasamak istemez. Biz de
cocuklarimizla beraber hayatin igine karismak istiyoruz ancak insanlarin igine
girdigimizde kalbimizi Kirtyorlar ve bizi ¢ok iiziiyorlar (Katilimci-14, Anne).

Katilimer 2 (anne) toplumun engelli ¢ocuguna acimasindan rahatsiz oldugunu ve
toplumun bu acima davranisini aslinda kendilerini iyi hissetmek igin yaptiklarini ve
acidan beslendiklerini ifade etmistir:

Ben disarida bir engelli gordiigiim zaman asla dik dik bakmam siz de fark ettiginiz

zaman bizim ¢ocuklarimiza dik dik bakmayin “Vah canim” falan iste bilmem ne diye
yaklasmaym”. Bagkalarimin acisindan beslenen insanlar var bu iilkede. Senin
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cocuguna iziildiigii zaman kendini iyi insan zannediyor ve kendisi bu
davramisindan mutlu oluyor. Bize aciyarak da iizerine diigen sorumlulugu yapmig
gibi de hissediyor o bireyler. Gergekten iiziilen ve dyle hissedenler de vardwr tabi ki
ama geneli acidan besleniyor aslinda. Hani ¢ok mu kotiimser diisiiniiyorum
bilmiyorum. Toplum olarak engellilere ve ailelerine nasil davranmamiz gerekiyor
bilmiyoruz. Bence toplumsal doniisiim ve degisim icin bu konuda egitim almaliyiz
(Katilimci-2, Anne).

Katilimer 5 (baba) toplumun anne babanin tepkisinden ¢ekindigi i¢cin daha mesafeli
yaklastigin1 ve daha sirin goriinmeye c¢alistiklarini ifade etmistir. Katilimc1 5 (baba)
“ates diistiigii yeri yakar” diyerek toplumun empati kurmasinin zor oldugunu belirtmis
ve zihinsel engelli cocuga sahip ailelerin bu aciy1 ve zorlugu kendi baglarina ¢ektigini
ima etmigtir. Katilimcr 8 (anne) ve Katilimci 15 (anne) ise c¢evreyle sorun
yasamadiklarint ¢ilinkii kendisinin ¢ocugunu disariya pek cikarmadiklarini ve hep
toplumdan uzak tuttuklarini, dislanmaktan ve dalga gecilmekten korktuklarini
belirtmislerdir. Katilimer 16 (baba) toplumun zihinsel engelli ¢ocuklardan uzak
durmaya c¢alistigint ve kendi c¢ocuklarimi zihinsel engelli c¢ocuklara yaklastirmak

istemediklerini belirtmistir.
Katilimci 10 (baba) toplumun yaklagimindan rahatsizligini su ifadelerle aciklamistir:

Cocugumla disariya ¢iktigimda etraftan cins cins bakmalar baslyor. Bu insanin
zoruna gidiyor. Cocugumu alip yiiriiyiise ¢tkmusti yine birisi dik dik bakti ve ben de 0
kisiye “ne bakiyorsun cins cins dedim” bir sey sdylemeden uzaklasti. Tiim topluma biz
bir sey yapamayiz insanlar zamanla alisacaklar. Cocugumun dili disarda oldugu icin
koca koca insanlar siirekli bakiyorlar. Bu toplum ne zaman bilinglenir bilmiyorum ¢ok
can stkict bir durum kiigiikken ¢ok fazla anlagilmiyor ama biiyiidiik¢e fark daha fazla
anlasilyyor (Katilimei-10, Baba).

Katilimci 11 (anne) ise toplumdan beklentilerini su sekilde dile getirmistir:

Bizi kabullensinler, her haliikdrda her seyimizi. Biz onlardan farkli bir sey
istemiyoruz. Bize bir uzayl gelmis gibi yaklasimda bulunmaswinlar. Bir bulasici
hastaligimiz yok. Korkulacak uzaklasacak hichir durum yok. Hdlbuki benim
cocugumun onun ¢ocuguna katkisi daha ¢ok olacak. Aileler bunun farkinda degiller
(Katilimei-11, Anne).

Katilimer 17 (anne) Down sendromlu kiziyla ilgili olarak toplumdan aldig1 ve kendisini

¢ok rahatsiz eden tutum ve davranislari su sekilde 6rneklendirmistir.

Toplumun tepkileri rahatsiz edici: Bizi gordiiklerinde “ayy yazik” Qibi ifadeler filan.
Dedim “niye aciyorsun benim ¢ocuguma sen ya”. “Kendine act diyorum” artik bazi
insanlara. Bizim ¢ocuklarimiza elleri ile bir seyler vermeye yedirmeye ¢aligsiyorlar.
Ben kizima “mama yemek istiyor musun” diyorum, ya da ‘“nasil” diyorum “nefis”
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diyor, kadin bana “aaa ¢ocuk bunu yapti”. “Allah'tm ya sabw” diyorum (Katilimci-
17, Anne).

Yasadigimiz toplumdaki insanlara, ozel c¢ocuklar ile ilgili bir sekilde egitim
verilmesini istiyorum. Herkesin bu konuda bilgisinin olmasini istiyorum. Bugiin bana
ise yarin senin ¢ocugunun olmayacagi ne malum. Ogluma arkadagslart “kardesin
olecek, Down sendromlular hep hastalikl, erken yasta olecek, onu kaybedeceksin”
demisler. Cogu kez oglum eve aglayarak geldi mesela (Katilimci-17, Anne).

Katilimer 22 (baba) Down sendromlu ogluyla ilgili yasadiklarii soyle dile
getirmistir:
Tiirk toplumu biliyorsunuz biraz korumact bir toplum veya iste aile, ¢cocuklar onemli
ama onun yaninda da koruyucu bir toplum oldugumuz icin herkes kendi ¢ocugunu
koruyor, mesela biz parka ¢iktigimiz zaman B... ile parktakiler mesela kaynasmak icin
ufak ¢ikolata gofret vs. cebime koyardim ki B... orada kaynassin, onlarla oyun

oynasin ama 10 dakika sonra bakardim herkes etraftan kaybolmus, herkes evine
dagilmis veya ne bileyim 3 salincak var tek biz kalmisiz (Katilumci-22, Baba).

Yani aileler birazcik bilmiyor ya bizim ¢ocuklarimiz onlarin ¢ocuklarindan her yonii
ile farklilar bu yiizden aileler, refleks olarak ¢ocuklarini korumaya ¢alisiyorlar. Bir
sey yok aslinda, bir zarar da vereceginden degil ama bizim bu Tiirk toplumunun
kendini béyle bir koruma kiiltiirti maalesef bizleri bu konuda demoralize ediyor
(Katilimci-22, Baba).

Yapryyormus gibi goziikiiyor ama komsun da olur, akraban da olur, bu konunun
icerisindeki insanlar yani is basa diistiigti zaman sikinti yastyorsun. Ciinkii yani ne
bileyim sosyallesmesi gerekiyor, ¢cocugun onlarla kontak kurmast gerekiyor. Bu nasil
olacak ana sinifina baslatacaksin veya ilkokula baslatacaksin ya da o mahalledeki
parkta sosyallesecek. Ancak maalesef buralarda hep yalniz birakiliyoruz (Katilimci-
22, Baba).

“Engelliler toplumlarda ayrimciliga ve ayrimci uygulamalara istthdamda
(isyerinde ve is arama siirecinde), kamu hizmetlerinde (egitim ile ilgili olarak;
saglik hizmetlerine erisim, ulasim hizmetlerini kullanma ve diger kamu
hizmetlerine erisim) ve 6zel hizmetlerde (magazalarda / restoranlarda; bankalar,
sigorta sirketleri ve diger finansal kurumlar1 kullanilirken; konut veya konaklama

ararken) maruz kalmaktadir” (Banks, Grotti, Fahey and Watson, 2018 s. 63).

Toplumsal ayrimcilik deneyimlerine elestirel bir bakis olarak; toplum zihinsel engelli
bireylerin sosyal yasamin igerisinde olmasini istiyor ama bu sosyal yasam kendi sosyal
yagsam alan1 degil; yani kendi ¢cocugunun parki degil, kendi cocugunun anaokulu degil,
kendi ¢ocugunun sinifi degil, kendi ¢ocugunun siniftaki sirast degil, kendi ¢cocugunun

dershanesi degil, kendi ¢ocugunun bindigi ara¢ degil, kendi ¢ocugunun gittigi sinema
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degil, kendi cocugunun gittigi spor salonu degil, kendi ¢cocugunun calistig1 is yeri degil,
kendi ¢ocugunun evlenecegi kisi degil ama yine de zihinsel engelli bireyler hayatin ve

sosyal yasamin igerisinde olsunlar sdyleminde.

4.2.3. Kres ve Anaokulu Deneyimleri: ‘Hicbir Yere Sigmayacak, Hicbir Yere
Yakismayacak Benim Kizim Diye’

Aileler uygun ortam ve egiticilerin oldugu kreslerin zihinsel engelli ¢ocuklarinin
gelisimi i¢in ¢ok onemli oldugunu belirtmisler ancak zihinsel engelli olan ¢ocuklarini
kabul edecek uygun kres bulmakta zorlandiklarini belirtmislerdir. Ozellikle calisan anne
ve babalar ¢ocukluk doneminde zihinsel engelli ¢ocuklarini krese gondermek zorunda
kalmiglardir. Bazi katilimcilar ise ¢ocuklarini sosyallesmesi i¢in de krese
gonderdiklerini ifade etmiglerdir. Katilimc1 11 (anne) ¢ocugunu krese gondermek

isteme nedenini su sekilde agiklamistir:

Benim ¢ocugumun durumu c¢ok agwr degil. Akranlarimin yani da diger ¢ocuklara
bakarak, gorerek ilerlemesi gerekiyor. Benim kresteki amacim, yemek yerken, elini
tutup agzina gotiirtip kavrama, sonra giyecegi kiyafeti arkadaglarina bakarak
ogrenme, yemekten sonra ellerini ytkama. Benim ¢ocugum yapryor, yapmiyor degil.
Ama velakin yagsitlart ile zaman gecgirerek daha giizel konumlara gelmesi gerekiyor.
Boyle ortamlarin olugmasi gerekiyor (Katilimci-11, Anne).

Katilimcilarin ifadelerinden kreslerde uygun ortam ve Ogretmen olursa g¢ocuklari
acisindan faydali oldugu ve c¢ocuklarin gelisim gosterdigi anlagilmistir. Bu konuda

katilimc1 12 (anne) sunlart anlatmistir.

Cocugum igin basinda deneyimli bir egitimci olan kres budum ve yazdirdim. Kreste
kiz meslek lisesi cocuk gelisim béliimii mezunu usta egitici bir kiz vardi. Cok iyi niyetli
ve sahipleniciydi. Tamam ben destek olurum size dedi ve mucize gibi bir sey oldu. O
kiz suifta toplanti yapmis kendi ogrencileri ile. 3 yas grubu ile nasil toplanti
vapilirsa, bir arkadasiniz gelecek sinifa ve o arkadasimizin sizin yardininiza ihtiyaci
var. Hep beraber ona yardimci olacak miyiz, séz mii deyip, soz almis ¢ocuklardan

(Katilimci-12, Anne).

Sonra siniftaki erkek cocuklar, mesela tuvalete gitmeleri gerektiginde bizimkinin
elinden tutup tuvalete gotiirmiis, yemek yerken kizlardan bir tanesi yemesi i¢in ona
yardimct olmus, ya da kutu kutu pense oynarken ikisi iste iki taraftan ellerinden
tutmuslar ve oyuna almislar bizimkini. Ve ¢ok kisa zamanda o 18 yasindaki kiz meslek
lisesi ¢ocuk gelisim mezunu usta ogretici benim ¢ocugumun kabak c¢icegi gibi
a¢ilmasina neden oldu. Cok ige yaradi. O son verdigim kresin sahibi ¢ok tecriibeli bir
hanmimdi ve hi¢bir aileyi bizimle muhatap etmedi (Katilimci-12, Anng).
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Sonradan bir sey daha 6grendim, ayni sinifta bir ¢cocuk psikiyatristi uzmani da varmis.
Baska bir ¢cocuk psikiyatristi, sehre yeni gelmis. Onun ¢ocugu da ayni siniftaymis ve o
cocuk psikiyatristi uzmani ile gériismiis okulun sahibi olan egitimci hamm. Ve ikisi
birtakim stratejiler yapmislar. Benim haberim bile olmadan bizi desteklemisler.
Bizimkinin kresteki o yasadigi ortam bireysel egitimlerden ¢ok daha hizli fayda
sagladigini yasayarak gordiik biz. Ve bunu yapabilen egitimciler, kurumlar ne yazik ki
az (Katilimci-12, Anne).

Ayrica bazi kresler zihinsel engelli ¢ocuklari kabul etmek istememisler veya kabul etme
konusunda zorluklar ¢ikarmiglardir. Katilimci 5 (baba) kendi ¢ocuklar i¢in kres ararken
zorlandiklarini, ¢ocuklarin1 gonderecek kres bulamadiklarini ifade etmistir. Kresler
zihinsel engelli cocugunu kabul etmek istememistir. Cocugu krese gittigi zaman da bazi
ailelerin, ¢ocugundan dolay1 rahatsiz olduklari1 ve sikayetgi olduklarni belirtmistir. Bu
durum Dogru ve arkadaglart (2006) tarafindan yapilan calismadaki gibi katilimci

ailelerinde yasam kalitesini diisiirmiis ve kaygi diizeylerini arttirmigtir.

Katilimc1 13 (baba) kreslerin zihinsel engelli ¢ocugunu kabul etmek istemedigini, 30
farkli krese gittigini ve ancak bir tanesine ¢ocugunu kabul ettirebildigini belirtmistir.
Katilimc1 5 (baba) bu durumda duygularin1 “vicdanli insan olur veya kendi basina
gelmigtir, o tiir ogretmenlere de denk geldiginiz zaman hayatin daha rahat, daha
kolay oluyordu yani” diyerek gostermistir. Katilimer 8’in (anne) ¢ocugunu da kresler

kabul etmek istememislerdir.

Katilimci 17 (anne) Down sendromlu kizi anaokuluna kabul edilmeyince hissettiklerini

su sekilde aciklamustir:

Kizimi yazdirmak icin anaokuluna gittim. Ancak kimse kizimi kabul etmek istemedi.
Bir agladim bir agladim, bir zoruma gitti. Cocugumu simdiden kimse istemiyor,
hicbir yere sigmayacak, hicbir yere yakismayacak benim kizim diye. Tabi hep o
psikoloji ile geziyoruz (Katilimci-17, Anne).

Katilimer 9 (anne) da kendisi 6gretmen olmasina ragmen ¢ocuguna kres ve anaokulu
bulmak i¢in zorlandigini belirtmistir. Bununla birlikte kendi calistigi okulun miidiirii
¢ocugu kabul etmek istemis ve anneyi ¢cok memnun eden ifadelerde bulunmustur. Fakat
bazi avantajlarindan dolayr katilimci 9 (anne) cocugunu oOzel bir anaokuluna
gondermistir. Cocugunun okulda iyi karsilanmasi igin okul i¢in bazi fedakarliklar da

yapmustir. Katilimei 9 (anne) yasadiklarini su sekilde ifade etmistir:
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Cocugumu yazdirmak igin gittigim anaokulu miidiirii bizi ¢ok iyi karsiladi. Orada
duydugum ciimleler ¢ok giizeldi miidiir dedi ki “Cocugunuz buraya baslayinca
hepimiz ondan ¢ok sey 6grenecegiz” dedi... “bak” dedi “onun simif arkadagslari ne
kadar sansh ki 3 yasinda Down sendromlu bir ¢cocukla arkadas olacaklar. 3 yasinda
Down sendromunu bilecekler. Sonra on yagina, on bir yasina gelince digsarida engelli
bir cocuk gordiiklerinde doniip bakmayacaklar bile. Simdi biz de goriiyoruz, 70
yasinda insanlar hala doniip déoniip bakiyorlar yiyecek gibi bu cocuklara” demisti.
“Biz de ¢ok sey dgrenecegiz ondan” demisti. Biz bu ciimleleri duymalyiz (Katilimci-
9, Anne).

Aileler genelde gocuklarini krese gondermis ancak ¢ocuklarinin zihinsel engelli olmasi
nedeniyle kreslerde bazi sorunlar yagamislardir. Bu sorunlar ¢ogu zaman diglanma ve
ayrimeilik olarak ortaya ¢ikmistir. Ornegin Katilimer 2 (anne) epilepsi nobetleri geciren
cocuguna ilaclar verilmesi gerekirken ilaglarin kreslerde diizenli verilmedigini ifade
etmistir. Katilimc1 3 (anne) kreste kendi ¢ocuguna ayrimcilik yapildigini su 6rnekle

anlatmstir:

Anasimifinda  yumurta deneyi  yapuacakti  biz ¢ocugumla aksamdan  tiim
hazirliklarimizi yaptik. Krese gittim ve gordiim ki tiim ogrenciler iki ayri masa
etrafinda kiime yapmigslar. Benim oglum da su sekilde abartisiz tek basina bir masanin
ucunda tek sandalyede oturuyor. “Allah Allah” dedim, “bu ¢ocugu cezalandirdilar mi
acaba ne yapt: Ki diye diisiindiim”. Ogretmen ¢ok rahat, hi¢ orali degil. Sonra ben
girdim  devreye c¢ocuklari  kiimeledim daire olusturdum  ¢iinkii  6gretmen
yonlendirmiyor. “Annecim bana eslik etmeyecek misin” dedim. “Aa gergekten mi
anne geleyim mi” dedi. “E tabi ki geleceksin, bizim etkinligimiz bu” dedim. Sonra
ogretmene dedim ki “bu sinifta dislaniyor mu” dedim. “Sorun ne” dedim yani, hani
ne yapmaya ¢alisiyorsunuz? (Katilimci-3, Anne).

Katilimer 21 (anne) zihinsel engelli ¢ocugunu gonderdigi anaokulunda velilerle ilgili

karsilastiklar1 sorunlari su sekilde anlatmustir:

E..."in okul doneminde 2 yil anasinifina gotiirdiim. Ana sinifindaki 6gretmenlerimizin
belki artik sans mi diyelim, bizim icin bir giizellikti, cok miikemmel insanlardi. Hani
E..."i ¢ok giizel kabullendiler. Arkadaslar: zaten kabullendi, kiiciik olmalarina
ragmen. Fakat bir tiirlii velilerine kabul ettirme sansiniz olmuyor (Katilimci-21,
Anne).

Veliler daha anlayisli olmast gerekirken bazi olumsuziuklar yasadik. Bize direk
soylemeseler de ¢cocugumuzu anasinifindan almamizi istediklerini 6gretmen araciligt
ile bize ilettiler. Ama sag olsunlar hem d&gretmenimiz hem de rehbercimiz olsun
kesinlikle boyle bir durum olamaz, bu ¢ocuk egitimine deva edecek dedi (Katilimci-21,
Anne).

Katilimer 11 (anne) zihinsel engelli ¢ocugunu RAM raporuna istinaden kendi
mabhallesine yakin olan belediyenin giindiiz bakimevine bir donem i¢in haftada 2 yarim

giin boyunca misafir 6grenci olarak géndermistir. Ancak Katilimer 11 (anne) o donemde
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kendisini lizen ve rahatsiz eden birka¢ deneyim yasamistir. Bu deneyimlerini Katilimci

11 (anne) su sekilde anlatmstir:

RAM ¢ocugumun gelisimini ¢ok iyi buldu. Tam zamanly egitim alabilir raporu ¢ikartti.
Ben de gittim soyledim. “Miidiire hanim G..... M......"i tam zamanli egitime gecirebilir
miyiz” dedim. “Tam zamanl egitime alamayiz kurallar geregi. Ben yapamam,
alamayiz” dedi. Ben bir daha yivkildim Cok uykularim kagti, bir hafta kendime
gelemedim (Katilimci-11, Anne).

“Nasu yani” dedim, “siz” dedim “su an dedim benim ¢ocugumu eve hapsederek
dedim benim ¢ocugumun egitimini engelliyorsunuz” dedim, diger ¢ocuklart
diistiniiyorsunuz” dedim. Cok act bir durum. Benim ¢ocugum bunlart hak etmiyor
dedim. Benim ¢ocugum illaki gidecek dedim. Benim g¢ocugum Down sendromlu
olabilir. Benim ¢ocugumun etiketi dogustan kaynakl (Katiiimci-11, Anne).

Katilime1 24 (anne) ¢ocugunun kaybolacagindan ¢ok korktugunu ve bu duygunun
kendisini gece gilindiiz rahatsiz ettigini belirmis ve duygularini su sekilde ifade
etmistir:
Artik biiyiidii parka bahgeye beraber gidiyor bazen de kardesi ile beraber disart
¢tkiyorlar kaybolacak birinin pesinden gidecek diye ¢ok korkuyorum. Bir
keresinde beraber disardaydik bir kedi gordii ve pesinden gitti kedi nereye o
oraya ben de arkasindan gizlice takip ettim birden aklina geldi ve arkasina bakti
ve kimseyi gormeyince korkup aglamaya basladi. Kaybolmasindan ¢ok

korkuyorum Miige Anlimin sevgi izinden yaptirmak istiyorum Y(Katilimci-24,
Anne).

4.3. ZIHINSEL ENGELLI BIiREYE SAHIiP AIiLELERIN EGITIME iLiSKIN
DENEYIMLERI

Katilimcilar ¢gocuklarinin zihinsel engeli oldugu i¢in egitim hayatiyla ilgili olarak zorluk
yasadiklarinmi ifade etmektedirler. Cocuklarinin diger ¢ocuklardan zihinsel olarak geri
oldugu alanlarin oldugunu ve ayni potansiyele sahip olmadiklarini, 6grenme gii¢liigii

yasadiklarini, ¢abuk sikildiklarini, 6grendiklerini unuttuklarini ifade etmislerdir.

Katilimeilar ¢ocuklarinin egitim doneminde egitime erisim, egitimin niteligi gibi

konularda deneyimlerini paylasmislardir. Aileler bu donemde de siklikla ayrimcilik

! Sevgi Izi: Zihinsel engeli bireyin kaybolmas: durumunda bireyi bulan insanlarmn ailesine ulasmak igin
kullamlan bir yontemdir. Bu yontemde =zihinsel engelli bireyler benibuldular.com adresine ailesi

tarafindan kayit yaptirilir. Kayit numarasi zihinsel engelli bireye dévme olarak yaptirilir.
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deneyimi yasamis ve bu konuda destek talebinde bulunmuslardir. Bu tema altinda
katilimcilarin egitim donemi deneyimleri ile ortaya ¢ikan anlatilar yer almaktadir. Sekil

6’da detayli goriilebilecegi tizere bu tema altinda 3 alt temaya yer verilmistir.

Sekil 6 Egitim Donemi

Egitim Dénemi ihtiyaclari

Ozel Egitim Deneyimleri

e Orglin Egitim Deneyimleri

Rehberlik Arastirma Merkezi Deneyimleri

4.3.1. Ozel Egitim Deneyimleri

Katilimcilar 6zel egitim kurumlarindan alinan bireysel, grup ve fizik tedavi egitimlerini
degerlendirilmis ve ozel egitimle ilgili tecriibelerini ve diisiincelerini anlatmislardir.
Katilimcilar ayrica 6zel egitimin Oneminden, 6zel egitime baslama yasindan, o6zel
egitim i¢in gerekli olan raporun temin edilme siirecinden ve 6zel egitimde karsilagtiklar

diger sorunlardan da s6z etmislerdir.

Katilimc1 2 (anne) 6zel egitimin sartlarinin ve tarzinin degistirilmesi gerektigini ifade
ederek gocuklarin 6zel egitime daha erken yasta baslamasi gerektigini belirtmistir. Ozel
egitim i¢in 2,5 yasina kadar beklediklerinden bu gecikmeden dolayr ¢ocugunun sol
elinin islevinin ¢ogunu yitirdigini vurgulamistir. Ergenekon (1996) tarafindan yiiriitiilen
zihinsel engelli ¢ocugu bulunan ailelerin cocugun egitimine yonelik yasadigi sorunlarin
incelendigi ¢aligma sonucunda ailelerin engelli ¢ocuklarinin egitim hayatina iliskin ¢ok
fazla problem yasadig1 ve engellilige ait gergekgei bilgilere ihtiya¢ duydugu goriilmiistiir.

Katilimci 2 (anne) bu konudaki diisiincelerini su sekilde agiklamstir:
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Bana gore ozel egitimin mantigi yanls. Cocuklarimizin hazir olus durumlarina
bakilmaksizin paldir kiildiir 40 dakikalik egitime alinmasi falan ¢ocuk iceride tabii ki
hi¢bir sey yapumayabilir. Simdi boyle seyler var. Cocuklarimizin saglik sorunlarini
erkenden teshis edilerek tedavilerine baglanmasi ¢ok onemli. Benim ¢ocugum ozel
egitime iki bucuk yasinda basladi simdi sol elini kullanamiyor bu ¢ok biiyiik bir
eksiklik. O yiizden iste bu ozel egitim olayr bence stkintuliydi (Katilimci-2, Anne).

Katilimc1 5 (baba) ise ¢cocugu 3 yasinda iken Bitlis’in Tatvan il¢esinde 0zel egitime
basladiklarini belirtmistir. Bir sene sonra ise tayin nedeniyle Ankara’da baska bir 6zel
egitim kurumuna devam etmislerdir. O donemde RAM’lar heniliz kurulmadigi i¢in
hastaneden aldiklar1 raporla 6zel egitime basladiklarini ifade etmistir. Baba doguda
imkanlarin yeterince iyi olmadigini ve ¢ocugunu gotiirdiikleri 6zel egitim kurumunun
tek segenek oldugunu ve kadrosunun da yeterince iyi olmadigimi dile getirmistir.
Kaliteli 6zel egitimin tiim bireylerin hakki oldugunu ve iilke genelinde her yerde ayni

nitelikte verilmesi gerektigini belirtmistir.

BM Cocuk Haklar1 S6zlesmesi’nin 28. maddesinde “engelli bireylerin egitime erisim
haklar giivence altina” alinmistir. 24. madde de ise “engelli ¢ocuklarin egitim hakkinin
firsat esitliginin temelinde ve ayrimcilik yapilmaksizin saglanmasi” hiikiimleri kabul
edilmistir. Bu hiikiimlere dayanarak iilke genelinde yeterli sayida ve kalitede 6zel

egitim kurumlarina erisim ihtiyact oldugu goriilmektedir.

Katilimct 8 (anne) kendi cocugunu 8 aylikken 6zel egitime baslattigini ve ¢cocugu 6zel
egitime gitsin diye onu uykusundan kaldirarak ve adeta siiriikleyerek bir sehirden bagka
bir sehre 6zel egitime gotiirdiigiinii ve bunun icin ¢cok zahmet cektigini belirtmistir.
Ancak simdi ge¢misteki bu cabasinin ¢ok anlamli olamadigini diisiinmektedir. Ozel
egitim i¢in ¢ocuklara bu kadar sikint1 verilmesinin de yanlis oldugunu diisiinmekte ve

baska bir yol bulunmasi gerektigini ifade etmektedir.

Katilmcr anne tipki Baker ve arkadaslarmin (1991) yaptigi ¢alismanin sonucunda
oldugu gibi zihinsel engelli c¢ocuga sahip ebeveynlere o6gretme becerilerinin
kazandirilmasi igin aile egitimleri verilmesi, bu sayede ailelerin 6grenme becerileri
edinmesi ve cocuklarina yonelik davranigsal yaklasimlarin prensiplerini 6grenmesi
gerektigini belirmistir. Béylece ailelerin {izerlerindeki 6zel egitim baskisinin azalacagini

ve ebeveynlerin, depresyon ve stres seviyeleri ile uyum sorunlarini azaltacagi ve anne
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babalarin rahatlayacagini belirtmistir. Katilimer 8 (anne) goriislerini su sekilde dile
getirmistir:
Ben 6zel egitimin énemine ¢ok inandim. “Baslarda ozel egitim sihirli bir degnekle
¢ocuguma dokunacak her sey diizelecek ve bu yiizden kaybedecek bir vaktim yok diye
diistiniiyordum. Ilk 3 yil mutlaka ne olursa olsun kar kis kiyamet onu ozel egitime

gotiirdiim. Simdiki aklim olsaydi haywr sadece evde kalirdim onunla iyi vakit
gecirirdim (Katilimci-8, Anne).

Ve sunu gordiim ben ¢ok hizli kostum ve simdi ¢cok yorgunum. Ha sunu séyleyebilirim:
Bence soyle bir sistem gelistirilmeli kiiciik bebekler uykularindan kaldirilip ne
rehabilitasyon merkezine ne baska bir kuruma gitmeli. Anneyle evde ¢ocugu ile nasil
daha iyi vakit gegirebilecegi, nasil iyi bir etkilesim kurabilecegi ogretilmeli
(Katilimci-8, Anne).

Yani eve birilerinin gelmesi lazim, ev ortaminin diizenlemesi lazim. Anneye destek
olunmasi lazim. Ozel egitimin haftada iki saat baskas: tarafindan verilemeyecek genis
kapsamli bir sey oldugunu, biitiin hayati kapsamasi gerektigini, dogal olmasi
gerektigini diistinitiyorum (Katilimci-8, Anne).

Katilimc1 13 (baba) 6zel egitimcilere cok is diistiigiinii ve bu nedenle 6zel egitim
ogretmenlerinin  ¢ok iyi yetismesi gerektigini vurgulamistir. Ozel egitim
ogretmenlerinin insafina kalmamak gerektigini belirtmistir. Kendi ¢ocuguyla ilgili 6zel
egitimden tam da istedigi fayday1 elde edemedigini ifade etmistir. Katilimci1 12 (anne)

ozel egitimle ilgili kendi tecriibelerini soyle anlatmistir:

Bir kere ayrimcilik konusunda herkes bilingli olmalyydi. Basta iste dgretmenler, dzel
egitimciler bu konuda biraz daha iyiler ama ozel egitimci sayist ¢ok az, iyisini bulmak
cok zor, ulasmak ¢ok zor ve o ulastgimzda ekonomik anlamda zorluklar var. Ozel
egitim gerektiren cocuklarin destek egitim saatleri cok yetersiz. Ozel egitim alanindan
mezun sayisi ¢ok az. Tasrada aileler o6zel egitime ulasmakta ciddi problemler
yagswyorlar (Katilimci-13, Baba).

Katilimcr 17 (anne) Down sendromlu ¢ocugunun 6zel egitimiyle ilgili iyi tecriibeleri
oldugu kadar kotii tecriibelerinin de oldugunu belirtmistir. Anne 06zel egitim
kurumlarmin yalnizca ¢ocuklarinin egitim gordiikleri bir kurum olmadigint ayn1 zaman
da Isikhan’nin zihinsel engelli ¢ocugu bulunan annelerin karsilastiklart giigliikleri
belirlemeyi hedefledigi c¢aligmasinda oldugu gibi (2005) annelerin bilgi ihtiyaglarini
karsilama islevinin de oldugunu belirtmistir. Katilimei engellikle alakali bir sivil toplum
orgiitiine iiye olmadigimi belirtmistir. Ozel egitim kurumlarinda 6zel egitimcilerin
yaninda psikolog ve sosyal hizmet uzmanlarinin da bulunmasi gerektigini belirtmistir.

Annenin bu talebi Tekindal ve Adatepe’nin (2017) 6zel egitim kurumlarinda sosyal
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hizmet uzmaninin bulunmast ve 6zel egitim siirecinin yiiriitiilmesinde ailelere destek

olunmasinin yararini vurguladigi ¢alismada da belirtilmistir.

Biz ¢ocugum ii¢ aylikken ozel egitime basladik, ilcemizde ozel egitim olmadigt icin
sehir merkezine gidiyoruz. Yazi var kist var artik 6zel egitim bir eziyet bizim icin.
Anaokulunda ilkokulda dgretmen ¢ocugumu istemezlerken Allah razi olsun dzel egitim
ogretmenimiz onlarla konugtu ve ikna etti. Cocugum icin nerede ne duyarsam tutmaya
calistyorum, almaya ¢aligtyorum (Katilimeir-17, Anne).

Katilimer 18’in (anne) 6zel egitimle ilgili tecriibeleri, yasadig1 sorunlar ve beklentileri
su sekildedir:
Ozel egitimde haftalik iki saat egitim ¢ok az ii¢ saat bile yetmiyor. Tamam cocuklar
kiictikken sik olmasin ama biiyiidiikce bu ¢ocugun ve ailenin durumuna gore
ayarlansin. Bazi yerlerde ozel egitim kurumlart ¢ok az ve yetersiz mesela Tarsus'ta 1-
2 tane dil terapisti var. Universitelerin bu boliimden verilen mezun sayisi ¢ok az hatta

duyu terapisti hic yok neredeyse. Ilcelerdeki ézel egitim kurumlarinda c¢alisan
ogretmenler yeni mezun ve tecriibesiz 6gretmenler (Katilimci-18, Anne).

Bizim bir sansimiz Tarsus'un Adana, Mersin gibi biiyiiksehirlere yakin olmasi bu
sayede biz dil terapisti i¢in Uzman S... hamima gotirdiik. Tiiyolar aldik. Calisma
videolarinizt atin dedi bana ¢alistikca. Mesela hatalarumizi, eksiklerimizi gosterdi.
Ama Tarsus'ta bu imkdn yoktu. Hani daha fazla sey olabilir. Onun disinda haftalik
bireysel ders saatleri ¢ok az bence. Fizyoterapist zaten ozel egitim kurumunun
inisiyatifine kalmus, devlet tarafindan biraz daha siki denetlemeleri lazim. Bizim ozel
egitim kurumumuzda fizyoterapiste ¢ok yiikleniyorlardr o yiizden oda isi birakmak
zorunda kaldi (Katilimci-18, Anne).

4.3.2. Orgiin Egitim Deneyimleri

Calismadaki 6rgiin egitim deneyimleri zihinsel engelli ¢ocuklart anaokulu, ilkégretim,
ortadgretim, lise (Is Okulu) giden ailelerden edinilmistir. Aileler egitim kurumlarinda,
egitimcilerden, ¢ocuklarinin akranlarindan ve g¢evreden etkilenmisler ve goriismelerde

bu konulardaki deneyimlerini paylasmislardir.

Katilimcilar, ¢ocuklarimin egitim hayatim1 anlatirlarken c¢ok farkli tiirde sorundan
bahsetmislerdir. Katilimcilarin ¢ocuklarinin egitimine ¢ok 6zen gosterdikleri ve bu
konuda ¢ok ¢aba harcadiklar1 anlasilmistir. Bununla birlikte katilimcilarin ¢ocuklarinin
egitim hayatinin farkli kaynaklardan gelen pek ¢ok sorunla dolu oldugu goriilmiistiir.
Bu sorunlar farkli bagliklar altinda gruplanabilse de birbiriyle yakindan alakali sorunlar

oldugu anlasilmistir.
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Katilimcilar 6rgiin egitim kurumlarinda zihinsel engelli ¢ocuklarina karsi Onyargi
oldugunu, bu Onyargi sebebiyle ¢ocuklarinin okulda veya sinifta istenmediklerini,
dislandiklarini, esit muamele goérmediklerini, okullarda c¢ocuklarma karsi anlayisla
yaklagilmadigin1 ifade etmislerdir. Bu 6n yargidan dolayir diger cocuklar yaptiginda
problem olarak algilanmayan davranislarin zihinsel engelli ¢cocuklar yaptiginda problem
olarak algilandig1 ifade edilmistir. Zihinsel engelli ¢ocuklarin egitim hayatindaki
dezavantajli durumlarinmi iyilestirmek icin ¢ikartilan yasal diizenlemelere ragmen bu
tavrin devam ettigi de vurgulanmistir. Yasadiklar1 bu ayrimcilik ve dislanmadan dolay1
baz1 katilimci ailelerin ¢ocuklarimin okulunu degistirdigi anlagilmaktadir. Katilimer 2
(anne) bu konuda goriislerini su sekilde dile getirmistir:
Bazen aileler bunu size direk soylemiyorlar cocuklari araciligi ile dolayli olarak
yapwyorlar ya da séylettiviyorlar. Mesela sinifindaki  diger c¢ocuklar bizim
¢ocuklarimiza. diyorlar ki “hayir artik ben seninle oynamayacagim, seninle
oturmayacagim . Iste “annem oyle dedi” demese bile cocuk bir sekilde hani ¢iinkii o

yastaki ¢ocuklar saf aslinda. Biz biiyiiklerden 6greniyorlar biitiin seyleri, davranis
modellerini konusmalar: (Katilimci-2, Anne).

Sanki diinyanin en biiyiik olay sanki 3. Diinya savasini ¢ikaracak derecede biiyiik
olaylar. Aslinda biitiin ¢ocuklar birbirine vuruyor bir seyler atiyor ¢ocuklar bunu
yapiyor. Ancak sadece bizim cocuklarimizin yaptigi olumsuz davranis etiketten
dolay1 ¢ok farkli ve ¢ok fazla oluyor (Katilimci-2, Anne).

Katilimer 22 (baba) zihinsel engelli ¢ocuklarinin egitimde kabul gérmeleriyle ilgili

sorunlar1 oldugunu su sekilde agiklamistir:

Her durumda fazladan ¢aba géstermek zorundayiz. Biz ¢ocuklarinmizi kabul etmigiz,
bir de toplumun ¢ocuklarimizi kabul etmesi icin ¢alisiyoruz, Nasil isliyor siire¢? lyi
egiticilere denk gelirsek, ogretmen ¢ocugumuzu sinifta kabul ederse, sinifi ve velileri
de ¢ocugumuzu kabul etmeleri i¢in hazirlarsa ancak dyle (Katilimci-22, Baba).

Katilimer 3 (anne) bazi sinif 6gretmenlerinin siniflarindaki zihinsel engelli ¢ocuklara
nasil yaklagmasi gerektigini, onlarla nasil iletisim kurarak onlar1 motive edebilecegini
bilmedigini ve bu nedene zihinsel engelli cocuklarinin egitim ve gelisimini

tamamlayamadigini ifade etmis ve yasadigi su 6rnegi anlatmistir:

Ogretmeni beden dersinde cocugumun hayallerini kirdi. Beden dersine ¢iktiklarinda
ogretmen sinifiaki tiim ¢ocuklara gorev vererek dagitmis ¢ocuguma da sen benim
yammda otur. Sen oyuna girme”. E ne oldu simdi? Cocuk o da oynasin, biliyor iste,
bilmiyorsa égret yani. Ne oldu simdi? oglum bir daha hi¢ futbol oynamadi (Katilimci-
3, Anne).
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Katilimer 5 (baba) diger ¢ocuklarin birbirine vurmalari, silgi atmalari vb. sorun
olmazken zihinsel engelli ¢ocuk arkadasina vurunca bunun sorun haline getirildigini,
O0gretmenlerin ve ailelerin buna farkli tepki verdiklerini, bunun bir ayrimcilik oldugunu,
sadece okulda degil tiim hayat boyunca bu tiir davraniglarla karsilastiklarini belirtmistir.

Katilimer 5 (baba) bu konudaki diisiincelerini su sekilde aktarmistir:

Saglikli birey nasil toplumun bir pargast ve topluma ait ise engelli birey de toplumun
bir pargasit ve topluma ait. Yani burada kritik nokta bu ayrimciligin oniine
gecebilmek. Yani once soyledigim gibi herkesin toplum igerisinde hata yapma hakk
var. Bunu engelli birey yaptigi zaman bu ve abartili tepki bu bir ayrimcuik belirtisi
aslinda (Katilimci-5, Baba).

Bence ayrimcilikla ilgili olarak dgretmelerden daha ¢ok simiftaki diger cocuklarin
aileleri etkili oluyor. Kendi ¢ocuklart ile bizim ¢ocuklarimizin aym ortamda olmasini
istemediler. Adileler bizim ¢ocuklarimizin kendi ¢ocuklarina ket vuracagint onlart ders
veya baska konularda engelleyecegini diigiindiiler herhalde. Ates diistiigii yeri yakar
gibi. Simdi bu insanlarin bizimle empati kurmalart biraz zor (Katilimci-5, Baba).

Katilimcr 8 (anne) ¢ocugunun egitimi i¢in referans buldugunu, bu referans sayesinde
okulda yoneticilerin ve dgretmenlerin daha ilgili ve anlayish olduklarini, ancak buna
ragmen sorunlar yasadigini, zihinsel engelli ¢ocuguna kars1 6nyargiyla yaklasildigini ve

ayrimcilik yapildigini belirtmistir.

Daha baslangi¢ta okula kayit yaptirirken istemiyorlar. Diyorlar ki onun yeri burasi
degil biz ozel egitim bilmedigimiz icin sizin ¢ocugunuza faydali olamayiz. Bu
cocuklara nasil davramblir bilmiyoruz. Cocuklarimizi tamdiktan sonra senin ¢ocugun
sunu yaptt bunu yapti ve ben bundan rahatsizim dese ben bunu anlarim (Katilimci-8,
Anne).

Yine oyle bir giinde galiba oglum arkadasina bir sey mi atmug, bir sey yapmus iste. Ben
de dersteyim, okuldayim. Beni acil ¢agirdilar ¢cocugumu almislar odaya, miidiir,
rehberlik ogretmeni, miidiir yardimcisi, simif ogretmeni. Dedim ki “terorist mi

vakaladiniz siz, ne yapiyorsunuz siz?” Ters kelepce yapsaydiniz yani (Katilimci-8,
Anne).

Sunu séyleyim; c¢ocugumun da arkasinda durmak icin her gittigim yerde diger
velilerin gosterdigi ¢abanin bin katini gostermek zorundayim. Sunu soyleyim diger
cocuklar kustugunda hizmetli temizliyor, diger ¢ocuklar altina ¢is yaptiginda hizmetli
kiyafetini degistiriyor. Benim ¢ocugum o zamanlar bezden kurtulmustu ama altina
kacgirabiliyordu, kakasimi da yapabiliyordu. Ben sunu kesinlikle istemem ¢ocugum
kakasint yaptiginda hi¢ kimse altini temizlemesin ama benim ¢ocugum pijamasina,
pantolona ¢is yaptiginda isterim ki oradaki gorevli degistirsin. Oradaki gorevli
degistirmiyordu ben ¢ok sinirlenmistim, demistim ki diger cocuklarin yaptgi ¢isle
benim ¢ocugumun yaptigi ¢is arasinda ne fark var? (Katilimci-8, Anne).
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Katilimeilar, baz1 6gretmenlerin zihinsel engelli 6grencileri egitmeyi, onlarla iletisim
kurmay1 bilmediklerini, bu nedenle kendi c¢ocuklariyla sorunlar yasandiginmi dile

getirmislerdir. Yukarida belirtilen 6nyargi sorununa da dikkat ¢ekilmistir.

Katilimer 3 (anne) oglunun ilkokula baslama doneminde 6zel egitimdeki bayan
Ogretmenin “cocugun hayatinda erkek bir rol model olsun” tavsiyesine uyararak oglunu
ilkokulda erkek bir Ogretmenin simifina verdigini, Ogretmenin baslarda anlayish
davranmasina ragmen sonradan ¢ocugu sinifinda istemedigini ifade etmistir. Katilimci 3

(anne) bu konuda sunlar1 eklemistir:

Okulda tek bir erkek ogretmen basta ¢ok giizel karsiladi. “Aaa agucuk gugucuk, ne
tatli cocuk”. Ilkokulun birinci giinii degil ikinci giinii, olmuyor istemiyorum bu ¢ocugu
alin dedi. Neden? “Bakin ben size destek olacam”. Adam istemiyor, tamam saygi
duyuyoruz, ok, ama okul idaresi de baska dgretmene vermiyor (Katilimci-3, Anne).

Amag ne? Bu ¢ocugun yeri burast degil, engelli okuluna gitcek... Bizim sorunumuz
ogretmenleydi. Cocuguma hi¢chir sey ogretmedi oniine bir kitap, kalem koymadi
cezalandwrdl, en arka swralara oturttu, siirekli bagris ¢agris ¢ocugum onun yiiziinden
0 donem kekeme oldu. Psikolojik ila¢ kullandi. Bunlart ¢ok kisa gegecem. Ciinkii
anlattik¢ca yagiyorum. Bu beni yipratiyor, iiziiyor (Katilimci-3, Anne).

Katilimc1 4 (baba) (katilme1 3°lin  esi) ¢ocugunun kaynastirma egitimindeki
Ogretmeniyle ilgili tecriibesini anlatirken 6gretmenin ¢esitli gerekceler tireterek zihinsel
engelli cocugu kaynastirma egitiminden ve dolayisiyla sinifindan ¢ikartmak istedigini

belirtmistir. Yasadiklarini su sekilde anlatmistir:

Cocugum kaynastirma ogrencisi olarak birinci simifa basladiginda simif 6gretmeninin
de ayni yaslarda bir oglu vardi. Bir giin 6gretmen bana onceden “ben eve gittigimde
cocuguma derslerini yaptirtyorum ve simdiye kadar bir kere dahi kizmamigtim, ancak
cocugunuz sinifima derslere basladigi andan itibaren aksamlart ¢ocuguma ders
yaptiramiyorum, sinirli oldum, ¢ocuguma bile kizmaya basladim” falan demeye
bagladi.  Neden bdyle oluyor diye sordugumda, iste ¢ocugunuzu sinifta
durduramiyorum, oturtturamiyorum, soyledigimi yapmiyor” vesaire gibi boyle
bahanelerle gelmeye basladi. Simdi RAM kaynastirma 6grencisi karari vermis ve
okula yonlendirmis. Simdi buna ragmen sen ogretmen olarak yapamiyorum dersen,
miidiir ve miidiir yardimcin nasil yapamiyorsun diye sormast gerekir (Katilimci-4,
Baba).

Katilimci 8 (anne) kendi ¢cocuguyla ilgili 6gretmenle yasadigi ayrimcilik deneyimini su
sekilde orneklendirmistir:
Okulda 23 Nisan gésterisinde, gdsteride herkesin bir esi var, ama benim ¢ocugumun

bir esi yok. Cocugumun sirasi nerde biliyor musunuz? En arkada. Yani o gosteri bitti
ama ogretmenin sac¢ina basina yapismamak igin kendimi zor tuttum. Dedim ki “‘neden
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benim ¢ocugum en arkada: “boyu uzun”. “Sen ne diyorsun ya” dedim gel de bir
boylara bak. Bizim ¢ocuklarimizin boylarini biliyorsunuz. Dedim ki “ondeki ¢cocugun
boyu ondan uzun”. Dedim ki “herkesin boyunu santim santim istiyorum” (Katilimci-8,
Anne).

Katilimeilar, eski tarihlerde zihinsel engelli ¢cocuklarin egitimiyle ilgili aileler igin bir
yonlendirme ve bilgilendirme olmadigma dikkat ¢ekmislerdir. Aileler pek cok seyi
yasayarak Ogrenmek zorunda kalmislardir. Katilimer 2 (anne) kendi c¢ocugunun
kaynagtirma olmadan ilkokula gittigini, kendisine bu konuda bir yonlendirme
yaptlmadigini, kaynastirma kararinin ortaokul siralarinda alindigini vurgulamistir.
Benzer olarak katilimc1 22 (baba) da 90’11 yillardaki tecriibelerini anlatirken su ifadeleri

kullanmustir:

Egitim hayatinda nasil ilerledik biliyor musunuz? Karsumizdakileri konusup ikna
ederek. Biz izah ettik, biz acgikladik. “Tamam bu Down sendromu ama boyle oluyor.
Bu Down sendromu ama bu metot uygulamasi gerekiyor. Bu Down sendromu ama
rehberlikte boyle haklarimiz var. Bu Down sendromu ama Milli Egitimin bunlara
vermis oldugu iste miifredatta bunlar olmasi gerekiyor.” Hep béyle biz rehberlik ettik.
Okulda aym zamanda ne bileyim suuf ogretmeniyle veya iste ilgili miidiir
muavinleriyle falan biz kontak halindeydik (Katilimci-22, Baba).

Katilimeilar kaynastirma egitiminden faydalar gordiiklerini, bununla birlikte cocuklarini
kaynastirma egitime kabul ettirmede sorunlar yasadiklarini, kaynastirma egitimi i¢in
yapilan yonlendirme ve degerlendirmelerin eksik ve yetersiz oldugunu dile
getirmislerdir. Ayrica, kaynastirma egitiminin gereklerinin yerine getirilmedigi, bu
konuda yonetici ve Ogretmenlerin 6zen gostermedigini ifade edilmistir. Kaynastirma
egitimi ile ilgili bir diger sorun olarak 6zellikle liselerde Ozel alt sinif olmamasi bir

sorun olarak dile getirilmistir.

Katilime1 3 (anne) kendi ¢cocugu i¢in hem psikiyatri raporunun hem de RAM raporunun
kaynastirma egitimi yoniinde c¢iktigini, 6gretmenin de ayni yonde goriis bildirmesi
tizerine kaynastirmaya baglandigini ifade etmistir. Ancak sonrasinda kaynastirma
sinifinda smif 6gretmeni ve okul yoneticisiyle yasanan sorunlar nedeniyle istemeseler
dahi kaynastirma simifindan almak zorunda kaldiklarini belirtmistir. Katilimci 3 (anne)

yasadig1 bu siireci su sekilde anlatmistir:

Ozel egitimde degerlendirme ve yéonlendirme ayri sorun. RAM kaynastirma karari
verip orgiin egitime yonlendiriyor. Okulda ogretmen ¢ocuk yetersiz ozel alt sinifa
gitsin istiyor. Ozel egitimciler cocuk yeterli kaynastirma olmali diyor. Biz aileler
arada top gibi bir oraya bir buraya gidiyoruz (Katilimci-3, Anne).
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Bizim ¢ocuklarimizin da kendi yasitlariyla okumaya hakkr var. Kendi yasitlarinin
okulda nasil subesi varsa bizim ¢ocuklarimizin da olmali. Bir kisi bile olsa egitim
hakki var mi? Var beni ilgilendirmiyor, sen o ¢ocugu dzel egitim sinifina koyuyorsan
onun da bir subesi olmali. Cocuklarimizi ne ozel egitim sinifina sigdirdiniz ne baska
bir yere sigdirdiniz (Katilimci-3, Anne).

Katilimcilar okul yonetimlerinin de zihinsel engelli ¢ocuklar ve egitimleri i¢in istekli ve
goniilli olmadiklarini, gerekli hassasiyeti gostermediklerini, 6gretmenlerle yasanan
sorunlarla ilgili 6gretmenlerin yaninda tavir aldiklarini ifade etmislerdir. Katilimer 12
(anne) yoneticilerin zihinsel engelli 6grencilerin durumlarin1 ve gelisim stireglerini
bilmediklerini ve bilmedikleri ic¢in korktuklarimi ve kagmayr tercih ettiklerini

belirtmistir.
Ayni konuyla ilgili kKatilimei 3 (anne) (Katilimcei 4°iin esi) sunlart eklemistir:

Swnifinda benim ¢ocugumu istemeyen ogretmeni ben de istemem. Cocuk mutsuz mu
olsun o smifta. Cocugumu seven ve isteyen baska ogretmenler oldugu halde miidiir
baska sinifa vermedi. Okul yonetimleri farkl bir dlemde yasvyorlar. Okul yonetimleri
belli etmese de bizim ¢ocuklarimizin orada olmaswnt istemiyorlar. Biz ¢ocuklarimizin
egitim hakkinin kanunlasmasini éneriyoruz (Katilimei-3, Anne).

Katilimct 8 (anne) zihinsel engelli ¢cocuklarin hem korunmalarini hem de gelisimlerini
saglamak i¢in birebir takip edilmeleri gerektigini belirterek kendi ¢ocuklarinin takibi
icin bir kisiyle beraber c¢alistiklarin1 ve bundan biiyilik fayda gordiiklerini ifade etmistir.
Bu kisinin okulda, sokakta ve zihinsel engelli ¢ocugun yalniz kaldigir her anda onu

bazen haberli ve bazen de habersiz sekilde takip ettigini ifade etmistir.

Aileler sahada sorunlarina kendi ¢oziimlerini {irettiklerini belirmislerdir. Bu amagla
zihinsel engelli ¢ocuklarma egitim asamasinda destek olacak “golge 6gretmen
uygulamasi” gelistirmiglerdir. Bu durum Dogan (2010), tarafindan yapilan zihin engelli
cocuga sahip anne babalarin, konuyla ilgili egitim ihtiyaclarinin belirlenmesi
calismasinda da ortaya ¢ikan bir sonugtur. Calismada ve sahada aileler zihinsel engelli
cocuklar ile ilgili konularda profesyoneller tarafindan verilebilecek egitim ve

yonlendirme ihtiyacinin oldugunu ifade etmistir.
Katilimci 8 (anne) bu konudaki tecriibesini su sekilde anlatmistir:

Cocugum 4,5 ya da 5 yasindan itibaren anaokuluna gitmeye basladr ama yaninda hep
bir golge ogretmeni vardi. Yani bu dislanmayi yasamamak adina birde oradaki golge
ogretmen benim tigiincii goziim yani sundan emindim ben: Yaminda I..... abisi var, 1...
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ozel egitim boliimiinde okuyan bir dgrenci. Yani I... diyorsa “bugiin her sey
gilizeldi” evet giizeldir, 1I....... diyorsa “bugiin A...... cocuklara vurdu” evet
vurmugtur.

Gélge Ggretmen abi abla adi her neyse yani bu ¢ok biiyiik bir firsat. Universitelerin
ozel egitim boliimiinde okuyan dgrencilerin staj zorunlulugu var. Zorunlu staj
uygulamalarim bizim ¢ocuklarimizla eslestirip hem onlar adina hem kendi adimiza
daha profesyonel ve daha iicretsiz bir hizmet saglanabilir (Katilimci-8, Anne).

Katilimer 11 (anne) zihinsel engelli ¢ocugu olan tiim ailelerin ayn kiiltiirel, biligsel ve
ekonomik durumda olmadiklarimi belirterek bu farkliliklarin ¢ocuklarin imkénlar1 ve
gelisimleriyle de yakindan ilgili oldugunu ifade etmistir. Tiim zihinsel engelli
cocuklarin ayni1 diizeyde imkanlara sahip olabilmesi i¢in devletin sundugu imkanlarin
cesit ve niteliginin artirilmasi gerektigini ifade etmistir. Yildirim Sar1 (2007) tarafindan
yapilan c¢alismanin sonuglarima gore, zihinsel engelli ¢ocuk ebeveynlerinde, diger
ebeveynlere gore stresin daha yiiksek oldugu gorilmistir. Duygun (2001) ve
sonrasinda Koca ve Softa (2012) ebeveynler arasinda ise annelerin daha ¢ok stres
altinda kaldigin1 belirtmiglerdir. Bu tez c¢alismasinda da katilimcilarla yapilan

goriismelerde annelerin babalardan daha ¢ok streste olduklar1 gozlemlenmistir.

Diger yandan Cocuktaki engelin geri doniisii olmayan bir 6zellik olmas: ile ailelerin
ekonomik ihtiyaclarinin fazla ve ekonomik yetersizlige sahip olmalarinin duygusal
yiiklenmeyi ¢ok etkiledigi belirlenmistir. Bu baglamda ekonomik sorunlarin ortaya
¢ikt1ig1 ve bu konuda ailelerin desteklenmesi gerektigi sonucu katilimeilar tarafindan

bildirilmistir.
Katilimci 11 (anne) sunlar1 sdylemistir:

Bu siirecte aileler kendi basina birakilmamali. Ben konumun itibari ile eksileri artilar
degerlendirip bir sekilde olaylardan ¢ikug yolu bulabiliyorum. Ancak tiim aileler bu
durumda degil. Aileler ekonomik olarak ¢ok zor durumda olan aileler var devletimin
boyle durumlarda aileleri korumal, desteklemeli (Katilimci-11, Anne).

Artik devletimiz bu ailelere el uzatmalt, aileleri motive etmeli, moral motivasyonlarin
arttirmali. Oyle aileler var ki telefon goriismesi yapamayan, hastanelere gidemeyen,
RAM'a bile gidip derdini anlatamayan ailelerimiz igin aileleri gelistiren ortamlarin
olmasini isterim. Olmasi gerekiyor diye diisiiniiyorum (Katilimci-11, Anne).

Katilimc1 14 (anne) hidrosefali tanist konan ¢ocugu igin devlet tarafindan saglanan
yardimlarin yeterli olmadigin1 ve ¢ocuklarinin gelisimi i¢in mecburen 6zel dersler veya

okullar i¢in ¢ok ciddi paralar harcamalar1 gerektigini belirtmistir.
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Katilimc1 17 (anne) ve Katilimer 21 (anne) devlet tarafindan maddi olarak destek
saglandigii, bunu kullandiklarin1 ve bundan memnun olduklarim1 ifade etmislerdir.
Bununla birlikte bu katilimcilar devletten ayrica yonlendirme, rehberlik ve ailelerin

egitimi anlaminda da yardimlar beklediklerini ifade etmislerdir.

Katilimeilar zihinsel engelli ¢ocuklarin devam ettigi okullardaki diger Ogrencilerin
cocugun durumunu fark ettiklerini, onlar1 disladiklarini, onlarla beraber oturmak
istemediklerini, onlar1 oyunlarina almadiklarin1 ve bazen de onlara siddet
uyguladiklarini belirtmiglerdir. Bu durum annede kaygi ve sorunlar ile bas edemeyecegi
korkusuna sebep olmustur. Wilton ve Renaut (1986) benzer sekilde annelerin, okullarda
cocuklarmin diger c¢ocuklar tarafindan siddete maruz kalma korkular1 yiiziinden
cocuklarmi okullara gonderme konusunda kararsiz ve ¢ekingen davrandiklarini

belirtmislerdir. Katilime1 2 (anne) bu konuda yasadiklarini su sekilde anlatmistir:

Okula basladik. Evet, bir giin iki giin ti¢ giin ogretmenimiz de fena degildi her sey
yolundaydi falan. Tabi diger cocuklar ¢cocugumun farkim fark ettiler. Swrada onunla
oturmak istemeyenler, yanina oturmak istemeyen ¢ocuklar, problem yasayanlar. Her
giin siradaki arkadasimn degismesi (Katilimci-2, Anne).

Mecburen biz de ¢oziimler bulmaya calistk. Acaba ¢ocugum digerleri ve sirasinda
oturan arkadasi ile nasil samimi olabilir. Iste siirekli bir arkadas edinememe sorunu
yasadik (Katilimci-2, Anne).

Bu sefer kabul gérmediginin farkina varinca ¢ocugumda olumsuz davranis degisikleri
basladi. Sonrasinda bu sefer 6gretmenden iste sinifin huzurunu bozdu, iste arkadagina
sunu yapti bunu yapti falan gibi diglanmalar (Katilimci-2, Anne).

Aileler cocuklarin Orgiin egitim asamasinda kaynastirma egitiminin c¢ok Onemli
oldugunu vurgulamislar ve nedenle ¢ocuklarin RAM tarafinda kaynastirma egitimine
yonlendirmelerini talep etmislerdir. Ancak Ceylan (2004), tarafindan yapilan ¢caligmanin
sonucunda oldugu gibi; cocuklar1 i¢in kaynastirma karar1 verilmeyen ve Ozel alt
siniflara yonlendirilen annelerin gocuklarinin umutsuzluk, depresyon ve kaygi diizeyleri
artmistir. Katilimer 12 (anne) otizmli ¢ocugunun okulda akranlariyla yasadiklarmi su

sekilde anlatmustir:

Oslum arkadaslarindan siddet gériiyor, asil magdur olan bizimki. Otekilestiriliyor,
yok sayiliyor, arkadas gruplarina alinmiyor. Mesela birileri mag yapiyor, bizimki de
gidiyor onlarla birlikte kosturmak istiyor ama diyor ki seni top oyununa alirim ama
gidip su arkadasina tekme atarsan, gibi arkadas zulmii diyelim (Katilimci-12, Anne).



146

Benzeri daha bir siirii sey ya da kulagi ¢ok hassas, bazi kelimeler duymaktan da
hoglanmiyor. O onun igin sey yapryor, mesela horoz sesini sevmezdi o zaman. Bunu
bir ¢cocuk kesfediyor ve biitiin okul, once sinif, sonra biitiin okul ayni anda horoz sesi
ctkartarak bizimkini taciz ediyor (Katilimci-12, Anne).

Sese karsi hassasiyeti nedeni ile nasil yardimct olabilirim diye rehber ogretmene
gittim O da “aa siz hi¢ merak etmeyin ben ¢ézerim” dedi. Beni odasinda birakti.
Swnifa gitmis. Bizimkini siniftan ¢ikardiktan sonra giiya sinifla toplanti yapmis. Demig
ki arkadagimzin kulak hassasiyeti var ¢ok iyi duyuyor, giiriiltii yapmaywn. Ergenuslar
da oldu canim demigsler. Ertesi giin herkes kiz erkek fark etmeden, ses ¢ikartan bir sey
getirip benimkinin kag desibele kadar dayanacagini test etmeye kalkmislar (Katilimci-
12, Anne).

Katilimer 2 (anne) kizinin ilkokula giderken ¢ok hevesli oldugunu, okula isteyerek
gittigini, okul konusunda azimli oldugunu belirtmistir. Anne ¢ocugunun bu ¢abasini
cocugun zorluklarla kendisinin basa ¢ikmak istemesine baglamaktadir. Katilimc1 2
(anne) cocugunun gorsel hafizasinin ¢ok iyi oldugunu ve okuma yazmay1 akranlariyla
ayni zamanda 6grendigini belirtmistir. Ancak, lisede biraz zorlandigini ¢ilinkii derslerde
sikildigimi ve bu nedenle okula gitmedigi i¢in devamsizliktan sinifta kaldigin1 ancak
sonra kendisinin de gayretiyle liseyi ve devaminda da iiniversiteyi bitirdigini ifade

etmistir.

Katilimer 20 (baba) kendi cocugunun ilkokul deneyimlerini 6grenme yeterliligi

acgisindan su sekilde agiklamistir:

Okula bagladi birinci sinifi gegti ancak ikinci sinifia 6gretmeni sinmif tekrary istedi.
“Olur” dedik biz, sorun yok. Ama aym okulda arkadagslart bir iist sumifa gegecekken,
okulda onun bir alt sinifta kalryor olmast sorun yaratabilecekti. O donemde bizde
evimize daha yakin baska bir okula aldirdik. Ona da evimize daha yakin, sen baska
bir okula gideceksin” dedik. O farki ¢ok fazla anlayamadi, swifta kaldigim
anlayamadi (Katilimci-20, Anne).

Katilimer 1 (anne) smifinda kaynastirma O6grencisi olan &gretmenlerin islerinin hig
kolay olmadigini, bu 6gretmenlerin zorlandiklarini ve bu nedenle 6gretmelerin motive

edilmesi gerektigini ifade etmistir. Bu konuda Katilimci 1 (anne) sunlar1 soylemistir:

Ogretmenlik meslegi kolay bir meslek degil, ¢cok zor bir meslek. Hele de simif
ogretmenligi gercekten ¢ok zor. Biz sadece kendi c¢ocuklarimiza bir seyle
dgretmeye caligiyoruz. Ogretmenler ise daha baska bir sinifia iki tane kaynastirma
ogrencisi 20 tane de ogrenci varsa, ogretmen swmifindaki 22 tane ogrencinin her
birinden ayri ayri vicdani anlamda sorumlu olan bir suuf G68retmeninden
bahsediyorum. Bu ¢ok zor. Bu vicdani sorumlulugu hisseden bir ogretmenin bu
meslegi yaparken ne kadar zorlandigimi ben goriiyorum, gordiim de. Sinif
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ogretmenligi  gercekten zor. Keske simifinda kaynastirma o6grencisi  olan
ogretmenlere maddi birtakim destekler olsa égretmenleri rahatlatan motive eden.

Katilimc1 12 (anne) otizmli olan oglunun rakamlara karsit hep farkli bir ilgisinin ve
yeteneginin oldugunu ve su an Gazi Universitesi Mimarlik Fakiiltesine gittigini, ancak

bununla birlikte farkli sorunlar yasadigini su sekilde anlatmustir:

Simdi sosyallesmede problem yasadigi, iletisimde problem yasadigi zaten sabitti. Hani
sozel iletisim kurmuyordu. Ihtiyaglarim dile getirmiyordu. Iste karmm acikti ya da
susadim ya da ¢isim geldi gibi hicbir fiziksel ihtiyaci ile ilgili hichir iletisim seyi
yoktu. Bunun yerine ne vardi, iste rakamlara seslere karsi asiri bir merak; kendine
ozel ilgi alanlari vardi. Sayilara, rakamlara, harflere karsi boyle hayranhk degil,
tutku étesi bir sey var (Katilimci-12, Anne).

Her yere sey yapiyor, mesela kapr numaramiz 8'di, eli ile yuvarlak yapip o 8'in yanina
koyuyor ve "seksen" diyor. Ondan sonra 6biir ile bir sifir daha yapiyor, "sekiz yiiz"
diyor. Benim goziimiin igine bakti o zaman ilk defa sen de koy gibi, ben de hem
saswrdim hem de sey yaptim, ben de bir sifir daha koydum "sekiz bin" dedi. Ama bu
arada bu ¢ocuk baska bir ses ¢ikartmiyor. Baska bir konusma yok. Konugmayr iletigim
araci olarak kullanmiyor (Katilimci-12, Anne).

Katilimer 20 (baba) zihinsel engelli ¢cocuklarin anne-babalarinin kendilerini ¢ok iyi
egitmeleri gerektigini, bu ¢ocuklarin ihtiyaclarini ¢ok 1yi bilmeleri gerektigini, onlari 1yi
tamimalar1  gerektigini  ve ancak bu sekilde onlarin egitimlerine katki
saglayabileceklerini belirtmistir. Katilimci1 20’nin (baba) bu konuda goriisleri su

sekildedir:

Zihinsel engelli bir bireyin egitilmesi elbette ¢ok énemli ama onun kadar ya da daha
fazla onemli olan da anne babanmin egitilmesidir. Yani sadece okuldan ya da ézel
egitimden alinan egitim ¢ocuklarimizi ¢ok gelistirmiyor. Ailenin katkisi tabi ki onemli.
Sosyal kiiltiivel ve sportif etkinliklere katilmasi. Seyi gériiyor insan iste zaman
icerisinde; herkesin matematigi iyi olmak zorunda degil ama herkes iste yasam
becerisini, temel yasam becerisini, bagimsiz yasam becerisini kazanmak zorunda. Iste
birilerinin baska bir ozelligi iyi ise digerinin de baska bir ozelligi iyi oluyor. Onu
goriiyorsunuz (Katilimeir-20, Baba).

Yasamin iginde olmak; iste diyelim ki sinemaya gitmek, geziye gitmek, aligverige
gitmek, birlikte gitmek, birlikte hareket etmek. Zaten yasami birlikte sey yapryorsunuz.
O tabi ¢ocugu gelistiriyor. Bunun disinda ailenin ¢ocugunun zihinsel engel durumunu
etraflica biliyor olmasi ne zaman ne yapacagni, hangi durumlarda kimlerle
goriigmesi gerektigini biliyor olmasi 6nemlidir (Katilimci-20, Baba).

Katilimcilarin zihinsel engelli ¢ocuklarin egitimiyle ilgili olarak 6gretmenlerin 6zellikle
zihinsel engellilik konusunda daha iyi yetismis olmalarini, 6zel gereksinimi olan
cocuklarina daha anlayisla yaklasmalarini talep ettikleri anlasilmaktadir. Katilime1 2

(anne) 6gretmenlerin zihinsel engelli ¢ocuklarla ilgili daha bilgili olmasi gerektigini,
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onlar1 kars1 daha anlayisli ve empati ile yaklagmalar1 gerektigini belirterek sunlari

eklemistir:

Oncelikle mesela o zamanlarda Ggretmenlerin savunmast suydu, biz ozel Ggretim
ogretmeni degiliz. Yani biz bu egitimi almadik diyor... Sadece sevgiyle yaklas, biraz
sevgiyle yaklas, ilgiyle yaklas. “Sen varsin ben seni kabul ediyorum”. Iste biitiin
arkadaglariyla mesela kaynasmast i¢in daha fazla ¢aba géster. Yani bu ¢ok zor bir sey
degil. Ben de o6gretmenlik yaptim iste yillardir bu hi¢c zor degil. Cocuklarla
gortismeler yap gerekirse oyun oyna. Onu tammaya ¢alis. Bu ¢ocuk ne yaparsa daha
mutlu olur (Katilimci-2, Anne).

Katilimci 3 (anne) okul idarecilerinin ve 6gretmenlerin egitimin bir hak oldugunu ve
zihinsel engelli ¢ocuklarin egitiminin de sorumluluklarinin bir pargasi oldugunu
bilmeleri gerektigini belirterek zihinsel engelli c¢ocuklart egiterek bir liitufta
bulunuyormus gibi davranmamalar1 gerektigini ifade etmistir. Bu konuda Katilimci 3’°iin

(anne) goriisleri su sekildedir:

Milli Egitim Bakanhgina bagh veya ozel fark etmez bir ogretmen, bir idareci bu
cocuklara nasil davranmast gerektigini bilmeli, bilmesi gerekiyor. Bir egitim hakki
oldugunu bilmesi gerekiyor. Buna gore davranmasi gerekiyor bu ¢ocuklara. Yani
bizim ¢ocuklarimiza yapilan egitim bir liituf degil. Selam vermeleri veya ilgilenmeleri
bir lLituf degil (Katilimci-3, Anne).

Katilime1 9 (anne) okul idarelerinin ve 6gretmenlerin zihinsel engelli ¢ocuklarin egitimi
icin daha bilgili olmalar1 ve bu ¢ocuklarin egitimine uygun tavir ve davraniglarla

donanmalar1 gerektigini yurtdisinda yaptig1 gozlemlere dayanarak su sekilde aktarmistir

Yurt disinda gordiiklerimi not aldim. Ogretmenlerin hicbirinde topuklu ayakkabi
gormedim, hi¢bir dgretmenin elinde ¢ay gérmedim, hi¢bir 6gretmenin elinde telefon
gormedim. Hatta bir okulun miidiirii sey demigti “bizde ogretmenler senelik segiliyor”
sozlesmeli gibi herhdlde. “Veli belirliyor” dedi, “veliler segiyor, aileler segiyorlar”
dedi. Bizde aileler se¢se o da ayrt muamma (Katilimei-9, Anne).

Ailede farkli ona da bir sey diyemiyorum yani ama buna ozellikle dikkat etmistik hatta
sordum “ciinkii” dedi “bu ¢ocuklar ¢ok ani hareketlerde bulunabiliyorlar, diisiiyor,
kriz gegiriyor, kogsuyor yani elinde ¢ayla elinde, telefonla, gézliikle bunlarla miidahale
etmen miimkiin degil”. Topuklu ayakkabiyla ama ben C....... ‘a gidiyorum bir elinde
telefon, bi elinde cay, kafasinda gézliik, ayaginda topuklu hepsi birlikte. Yani nasil
miidahale edilebilir, napilir? (Katilimei-9, Anne).

Katilimci 21 (anne) 6gretmenlerin daha iy1 yetismeleri gerektigini belirterek goriislerini

sOyle aciklamstir:

Ozel egitimci Ogretmenler kaliteli olsun. Artik iiniversite mi agiyorlar, nasil
cogaltacaklar bilmiyorum, iiniversite sayisi az herhalde, Tiirkiye'de ozel egitim
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iiniversiteleri, bunun c¢ogaltilmasint istiyorum. Ogretmenlerin gercekten Kaliteli
yetismesini istiyorum (Katiimci-21, Anne).

Sadece ¢ocuklart degil bireyleri de aileleri de hani bir arada gétiirebilecek
ogretmenlerimiz olsun istiyorum. Yénlendirecek, bilgilendirecek. Ciinkii ¢ok cahil
velilerimiz de var etrafimizda. Bizlerin de bilmedigi, ben kendimi de katiyorum,; benim
de bilmedigim belki bazi seyler var, ¢cocuga farkli sekilde davranirsam belki daha ¢ok
faydali olacagim (Katilimci-21, Anne).

Katilime1 22 (baba) zihinsel engelli cocuklarin egitiminde Ogretmenlerin roliiniin

Onemine vurgu yaparak sunlar1 dile getirmistir:

Osretmende bitiyor. Ogretmenin eger kendisinde istek varsa, “ben bu ¢ocuga okuma
yazma ogretecegim” derse, “ben bu g¢ocugu sinifimda kabul edecegim” derse,
“aileleri ikna edecegim” derse isler kolaylasryor. Hani dgretmenimiz kabul etti, sinifi
kabul etti, bizdeki performansi gordii, ilgiyi gordii, sahiplenmeyi gordii, ¢ocuktaki
yeterliligi gordii. O da tizerine ufak ufak nakus isleyerek okuma, yazma, iste sosyallik
vs. ufak dokunusiarla cocuklar: egitecek (Katilimci-22, Baba).

Katilimcilar, ozellikle g¢alisan annelerin ¢ocuklarin bakimi ve egitimi konusunda
zorlandiklarini ve bu konuda destege ihtiyaglari oldugunu belirtmektedir. Diger yandan
Colak ve Hergiiner (2016) yeterli diizeyde egitim olanaklar1 ve rehabilitasyon
merkezlerinin bulunmadigindan bahsetmektedir. Eripek (1992) engelliler igin egitimde

ilave hizmet ve diizenlemelere ihtiya¢ oldugu iizerinde durmaktadir.

Calisan anneler devletin cocuklarmma daha fazla vakit aymrabilecek uygulamalarin
gelistirilmesini veya aileye anneler ¢alismadan da zihinsel engelli ¢ocuklarina ihtiyag
duyduklar1 yeterli imkanlar1 sunabilecek ekonomik yardimlari yapmasi gerektigini

belirtmislerdir. Bu konuda katilimc1 8 (anne) diisiincelerini su sekilde aktarmigtir:

Ben zaten o zaman ¢aliymiyordum, ogretmenlige daha sonra basladim.
Calismiyordum ev hammiydim biitiin vaktim A...... leydi. Eger o zaman c¢alisiyor
olsaydim ¢ok zor olurdu ¢ok. Cok zor. Bence béyle bir ¢ocuga sahip bir aileye
devletin “sen calisma senin maagin biz verelim demesi lazim” iicretli izin vermesi
gerektigini diistintiyorum. Yani o anlamda bir oneri isterseniz (Katilimci-8, Anne).

Katilime1 9 (anne) ise ayni konuda sunlari dile getirmistir:

Bizim icin ¢ok zorlu bir donemdi ¢ocugum iki yasindaydi ve ben ise baslamak
zorundaydim. Esim de ¢alistigi icin ¢ocugumuza birisi bakmak zorundaydi. Hani
kendisini ifade edemeyen bir ¢cocuk ayni zamanda ézel egitime de gitmesi gerekiyordu.
Simdilerde ¢alisan anne ve babalarin ¢ocuklarini egitime gotiirebilmeleri igin bazi
diizenlemeler var egitim zamanlarinda egitim izni veriliyor vesaire. Daha da
iyilestirilmeli bence (Katilimci-9, Anne).
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Ayrica saglik kontrollerine gotiirmek iginde ayrica zamana ihtiyacumiz oluyor. Bunun
da dikkate alinmasi lazim. Bakimi da cok zor, bakicit bulmak ta cok zor. Normal
gelisim gosteren ¢ocuklara verilen bakici iicretinin iki katim biz engelli cocuklarimiz
icin vermek zorunda kalryoruz. Bunun da dikkate alinmasi gerekiyor. Mesela ne diyim
iste, bakim iicreti vesaire, su anda kisi bast aylik geliri belli bir miktarin altinda
olanlar i¢in odeniyor, bence aslinda herkese verilmeli, ciinkii ekstra giderleri oluyor
cocugun bu dikkate alinabilir (Katilimci-9, Anne).

Katilimer 1 (anne) zihinsel engelli ¢ocugu kiz oldugu i¢in zihinsel engelli durumunun

yaninda bir de kiz ¢ocugu olmasindan dolay1 ayrica endiselendigini belirtmistir:

Kiz ¢ocugu olmasimin verdigi ek bir korku da var bende. Bu konu aklima geldik¢e
endigelerim artiyor. Kizimi ilkokul birinci sinifa giderken is yerinden izin aldim ve onu
okul bahgesinde, herhangi bir olumsuzluk yasamamast icin bekleme gérevini
tistlendim. Seneye ortaokula baslayacak normal okula devam edebilirse kiz ¢ocugunu,
olmasindan kaynakli endigelerim var. Sisteme, okula, insanlara giiven duymamamdan
kaynakli. Belki hayata tek basina devam ediyor olmamizdan kaynakl birtakim
korkularim var (Katilimci-1, Anne).

Katilimc1 22 {iniversitelerde engelliler i¢in ayrilmis kontenjanlar oldugunu ancak bu
kontenjanlarin engelliler i¢in kullanilmadigini ve usulsiiz bir sekilde bu kontenjanlarin
baska Ogrenciler tarafindan dolduruldugunu belirtmistir. Katilimer 22 (baba) bu

konudaki goriislerini su sekilde agiklamistir:

Elit diniversitelerde, Hacettepe'vmis, ODT U, Bilkent bu tiir okullarda egitim icin
fiziksel olarak ortamlar ¢ok uygun. Buralarda engelli kontenjanlari da var. Ama
genelde ne oluyor biliyor musun? Engelli kontenjanmi olarak iki kiz ve iki erkek
aywrryorlar. Bagvuranlart bir sekilde eliyorlar. Diger cocuklarla ayni sinava tabi
tutuyorlar. Diger ¢ocuklar olunca bizim ¢ocuklarimiz ayni basariyr elde edemeyince
engelli kontenjanlarim diger oOgrencilerle bu sekilde dolduruyorlar (Katilimci-22,
Baba).

Yani, engelli kontenjanimiz vardw, ama sinav uygulamasina gelince engelliye ait
sinav yapmiyorlar. Mesela, B... yiizme sporcu, ama adamlar spor sinavimi atletizm
tizerinden yapiyor. Bu tiir seyler de halen devam ediyor. Ciinkii bunu sonucta
tiniversite hazirlyyor. Cok farklihiklar var. Sen atletizmcisin, senden yiizmeyi istiyorlar.
Sen yiizmecisin senden atletizm istiyorlar. Nasil yapacaksin. Eksiklik ¢ok (Katilimci-2,

Baba).

Katilimer 2 (anne) ¢ocuklarinin egitim hayatinin bir sans ve tesadiife dayali devam
ettigini, eger sanslilarsa iyi bir 6gretmene ve okula denk geldiklerini ve egitimin olumlu
devam ettigini, eger sansh degillerse pek ¢ok sorunla karsilastiklarin1 belirterek zihinsel
engelli cocuklarin egitiminin sansa birakilacak bir konu olmadigini vurgulamistir.

Katilimer 2°nin (anne) bu konudaki goriisleri su sekildedir:
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Yani bizim tesadiiflere dayalt mutlulukiar yasamamamiz gerek diye diistiniiyorum. Evet, iyi bir
ogretmene denk geldiginizde hayatimiz ¢ok daha kolay oluyor ama bu sans ya da
sansizliga birakilacak bir konu degil. Bence bu sosyal politika uygulamalar: ile
toplumsal ogrenmeyi topyekin gerceklestirilmesi lazim, séylediginiz gibi empati
olayinda. Insanlarin engellilikle ilgili 6grenme diizeylerini arttirmamiz gerektigini
diigtintiyorum (Katilimei-2, Anne).

Katilimc1 15 (anne) 6zellikle 6zel egitim imkanlarmin artirilmasini ve siiresinin de
uzatilmasii talep etmistir. Katilimc1 21 (anne) 6zel egitimde cocuklarin ¢ok iyi
degerlendirilmesi, ¢cocuklarin potansiyellerinin agiga ¢ikartilmasi ve her ¢cocuga uygun
birbirinden bagimsiz egitimlerin verilmesi gerektigini dile getirmistir. Katilime1 22
(baba) de 6zel egitimin onemli oldugunu ve 6zel egitim sayesinde zihinsel engelli
cocuklarin gelisimlerinin arttigini ifade etmistir. Ozel egitimlerin giiclendirilmesi, iyi
denetlenmesi gerektigini ve ticari kaygilarin egitimin Oniine gegcmemesi gerektigini

vurgulamistir.

Katilimci 2 (anne) ayrica okullarda ¢cocuklarin engellerine karsin anlayisli ve bilgili bir
sekilde yetistirilmeleri gerektigini, bu konuda psikologlarin egitim verebilecegini
belirtmistir. Katilimc1 2’nin (anne) bir bagka Onerisi de zihinsel engelli ¢ocuklarin
egitimleri i¢in okul yonetimi, 6gretmen ve ailenin birlikte ¢alismasidir. Katilimct 2 nin

(anne) bu konuda gortisleri su sekildedir:

Egitimde okul, aile ve ogrenci bir sac ayagidir. Hani okul, aile, 6gretmen. Okullarda
sosyal ¢caligsmaci, psikolog, rehberlik ogretmeni olabilir hepiniz bir olun beni ¢agirin,
ben de katilaytm ben ¢ocugumu anlatayim, siz gordiiklerinizi bana anlatin ve beraber
¢oziim iiretelim. Hani bu yapilabilir. Evet, okullarda olabilir (Katilimci-2, Anne).

Cuinkii biz saglik alaminda insamt soyle tarif ediyoruz bedensel, ruhsal sosyal, biyo
psikolojik varlik diyoruz. Egitimde de bunu desteklememiz gerekiyor ki ileriye daha
iste saglhkl insanlar yetistirebilelim. O yetisen cocuklar da ilerleyen dénemlerinde
engelli insanlara 6yle davranmasin (Katilimci-2, Anne).

Katilimer 1 (anne) zihinsel engelli ¢ocugunun egitiminden beklentilerini su sekilde

Ozetlemistir:

Egitim sistemimiz soyle olsa keske,; engellilikle ilgili okul idaresi, dgretmen, veli,
rehber 6gretmenlerin, ozel egitimci, sosyal ¢alismaci, psikolog, doktorun da iginde
oldugu bir egitici grubu tarafinda egitildigi. Sonrasinda egitimi alan grubun rehber
ogretmen gozetiminde belirli araliklarla toplanarak Kaynastirma ya da ozel alt sinifia
olan cocuklarimizi degerlendirdigi bir egitim sistemi olsa biitiin okullarimizda.
Buralarda ¢ocuklarimizin yasadigi sikintilar, saglik problemleri, akademik sikintilart,
sosyal davranis problemleri iletisim eksiklikleri gibi durumlarda ne yapilabilecegi,
nasil yaklasilmast gerektigi, nasil bir uygulamanmin olmasi gerektigi aile ile birlikte
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karar verilse. Aile kendi haklarinmi ve simirimi bilse okul idaresi kendi hakkini ve
sumrnt bilse herkes icin ¢ok iyi olur (Katilimci-1, Anne).

Katilimc1 12 (anne) yasal mevzuatlarla engelli ¢ocuklarin egitim sartlarinin daha
kapsamli ve detayli sekilde diizenlenmesi gerektigini ve uygulamalarin yeknesak
olamamasi gerektigini belirtmistir. Katilimc1 4 (baba) de zihinsel engelli ¢ocuklarin
egitiminin daha ciddiye alinmasi, bu konuda bir yasal diizenleme yapilarak daha
kapsamli ve sistemli bir sekilde zihinsel engelli ¢ocuklarin takip edilmesi ve bu konuda
faaliyetlerin siklikla denetlenmesi gerektigini belirterek goriislerini su  sekilde

aktarmstir:

Egitim asamasinda anaokulu, kres, orgiin egitimde birinci sinifa kaynastirma olarak
baglayan ogrencilerin kesinlikle takipgisi olunmal, takip eden bir kurumun olmasi
gerekiyor. Yani seni aile olarak o kurumun arayp okulunuzdan memnun musunuz,
okulunuzdan yeterli egitim alabiliyor musunuz ve bir sikdyetiniz Var mi diye kesinlikle
sorulmali (Katilimci-4, Baba).

Okular belirli araliklarla haberli ya da habersiz kaynastirma ogrencisi olan siniflar
kontrol edilmeli. Kaynastirma ogrencisinin suf icerisindeki durumu o&gretmen
vaklagimlart kaynastirma oOgrencisi diger o68rencilerden ayrigtiriimis mi gergek
anlamda kaynastirilmis mi bunu gézlemlemesi gerekir kesinlikle (Katilimci-4, Baba).

Katilimc1 9 (anne) okullarda zihinsel engelli ¢ocuklar i¢in mutlaka yardimci personel

olmas1 gerektigini belirterek kendi tecriibelerini su sekilde aktarmistir:

Devlet okullarinda ciddi anlamda 6zel ¢ocuklarimiz igin yardimci personel olmali. En
azindan ilkokul ¢caginda kigisel bakimi igin. Bazi tiniversitelerde yash ve hasta bakimi
boliimleri var ama yine engelli bakimi kapsamda kurulmus ve egitim veren birim yok,
oyle diyelim. Oyle bir eleman yetistiren bir birim yok. Yani orgiin eSitimde golge
ogretmen gibi ayrica bir de bakim elamani olmali ¢ocuklarimizla ilgilenen
ogretmenlere destek olan (Katilimci-9, Anne).

Katilimer 14 (anne) egitime ulasma ve egitim i¢inde kalabilmekle ilgili beklentilerini su

sekilde aciklamustir:

Ozel egitim merkezlerinin tasralarda da acilmasi lazim. Bizim o sikintimiz da var.
Ozel egitime gitmek icin servislerle sehir merkezlerine gitmek zorundayiz. Servis
araglart tekerlekli sandalye icin uygun degil araca binmek inmek bizim igin oliim.
Benim ¢ocugum 17 yasinda yanlis anlama, 48 kiloyum, ¢cocugum kilosu ise benden en
az kag kilo fazla, ben bu ¢cocugu buradan evden sirtlayp da servis aracina binmek icin
ana caddenin tistiindeki durdugu yere kadar gétiirmek gibi bir liiksiim yok. Yok! Yok!
Anlatabiliyor muyum? (Katilimci-14, Anne).

MEB’mi mi olur baska bir kurum mu olur servis araclarina cocuklart bindirmemiz
icin okullara servis araglarina gérevli tahsis edebilirler. Annelerin durumuna bakip
bu hizmeti verebilirler. Tamam ben kétiiyiim, cilizim bilmem neyim ama bir sekilde
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egitim i¢in de olsa hi¢ yoktan anneleri de disariya ¢ikartip da hani bizim de bir sosyal
hayatimiz olsun istiyoruz (Katilimci-14, Anne).

Ben oyle sinema bilmem. Yanlis anlama, ¢ok oyle lazim bir sey degil de anla ne demek
istedigimi. Bizim bir sosyal hayatimiz yok. Ben mesela bir ara sadece Sabanézii'nde
bir kurs agildi, hat kursu, bilirsin, ebru kursu ile hat kursu agildi, ebru kursuna gittim.
Ebru kursuna gittim donem araliginda mesela ben de isterdim giinliik 2 saatligine de
olsa bu engelli bireylerin vakit gecirebilecegi bir yer isterdim (Katilimci-14, Anne).

4.3.3. Rehberlik Arastirma Merkezi Deneyimleri

Katilimcilarin RAM faaliyetleriyle ilgili olarak yasadiklari tecriibelerinin genel olarak
olumsuz oldugu anlasilmaktadir. Aileler bu kurumdan aldiklar1 hizmetin zorlugundan
ve kalitesinin yetersizliginden ve cocuklariin bireysel ozelliklerini gézetmediginden

bahsetmiglerdir.

Katilimcr 11 (anne) RAM go6revini yapmasi gerektigi gibi yapmadigini ifade ederek
RAM’da calisanlar1 giinii gecistiren, sadece oturmus, kagit iistiinde islem yapan ve asil
sorunu ¢ozmek icin bir seyler yapmayan insanlar olarak gordiigiinii beyan etmistir.
Ayrica zihinsel engeli olan her ailenin RAM’a ulasacak yeterli biligsel ve ekonomik
yeterliligi olmadigin1 da belirtmistir. RAM ile ilgili tecriibelerini su sekilde dile
getirmistir:

Beni yonlendiren, bana yol yontem gésteren hi¢bir merci yer olmadi. Oralarla (RAM)

la irtibata gegtim. Bana “kendiniz arayacaksiniz” dediler, “kendiniz konusacaksiniz”

dediler. Yani o donemde hep ben kendi ¢abalarimla, kendi imkdanlarimla arayislar

icerisine girdim. Allahtim her yerde iyilerle karsilastirsin, hep ettigim dua Ki
karsilastirryor da (Katilimeir-11, Anne).

Ama ben memur oldugum icin az ¢ok hukuktan, kurallardan, hiyerarsi ortamindan
haberim var... Kendimi ifade ediyorum. Kendini ifade edemeyen hatta yol parasi
olmayip da RAM'a gelemeyen, hastanelere gidemeyen ailelerimizin de oldugunu
biliyorum (Katilimci-11, Anne).

Katilimc1 15 te RAM siireglerinin zor oldugunu ve orada yapilan degerlendirmelerin
gercekleri tam olarak yansitmadigini belirterek RAM tecriibelerini su sekilde

anlatmistir:

Ik RAM raporu aldigimizda acemi oldugumuz icin bir sey anlamadik, bir kosusturma
ile gecti, pek bir sey anlayamadik. Simdi artik alistik, rapor igin suradan suraya,
suradan suraya. Ilk basta aman ge¢ kalmayalim kaygisi vardi hep boyle hizli gegen
bir siire¢ vardi. Simdi alistik, yilda bir RAM a gidiyoruz (Katilimci-15, Anne).
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Bence ¢ocuklarimiz icin saglik ve RAM hizmetlerinin daha profesyonel olmasi lazim.
Yerinde ve ¢ocuga 0zgii programlar ile yapilmast gerektigini diisiiniiyorum. Boyle
olsa, yani I...'mn ézel egitim aldigi kuruma gelseler, onu uzaktan degerlendirseler,
ogretmeni ile goriisseler, ogretmeni ile goriigseler, ona gore bir hedef ve program
diizenleseler daha giizel olur, aileler i¢cin daha rahat olur (Katilimci-15, Anne).

Katilimc1 8 (anne) RAM’daki mevcut isleyisin degistirilmesi gerektigini belirterek
bebeklerin uykularindan kaldirilip rehabilitasyon merkezlerine veya baska kurumlara
gotlirilmemesi gerektigini vurgulayarak rehabilitasyon merkezi hizmetlerinin evde ve
anneyle cocugun uyumunu artiracak sekilde verilmesi gerektigini ifade etmistir.
Katilimc1 8 (anne) bu konuda annelerin egitilmesi gerektigini, cocuklarin egitimi
noktasinda annelerin kilit noktada oldugunu da ifade etmistir. Katilime1 17 (anne) RAM
hizmetlerinin her ilde ayni olmadigini ve iller arasinda RAM hizmetleri agisindan
nitelik farki oldugunu belirterek RAM hizmetleri i¢in bir standart gelistirilmesi ve
hizmetlerin yayginlastirilmasi1 gerektigini ifade etmistir. Katilimec1r 18 (anne) RAM
hizmetlerinin sinirli oldugunu ve bireysel degerlendirmenin yilda Sadece bir giin
yapildigin1 vurgulamig ve RAM degerlendirmelerinin daha sik yapilmasi gerektigini
ifade etmistir. Katilime1 19’un (baba) RAM ile ilgili talepleri ise su sekildedir:

Haftada 3 saat bireysel egitim almamiza ragmen bu bize yetmiyor. Ayrica RAM'a
gidip, siz de yasamissinizdwr, randevu almak ayri bir dert, randevu aldiktan sonra
gidip orada hani sadece ¢ok basit iglem, hani igslemler diyorum artik, eline kalem
veriyor, bunu al diyor, saga bak diyor, sola bak diyor. Bu tiir islemler yaparak
cocugumun hangi ders almasina karar verecek. Yetersiz insanlarin yaptigi
degerlendirme sonrasinda bana su dersi su dersi almasi gerekiyor diye rapor tutmasi
benim mantigima yatmayan bir durum (Katilimci-19, Baba).

Cocuklarumizi tiim giin sabah uyandigindan aksam uyuyana kadar izleyip ona gore
raporlamast gerekiyor. Mesela benim c¢ocugumu parkta izleyecek ya da sosyal
iliskilerinde ne gibi ihtiyaglar: var tespit edecek. Kreste kurallara nasil uyuyor,
toplumdaki davramslart neler tespit edecek, ihtiyacim ortaya ¢ikaracak. Ozel
egitimde hedefleri gercek¢i mi? Yani biitiin ¢ocuklara aymi modiilleri uyguluyorlar.
Tiirk¢e, Matematik, Sosyal Matematik modiiliin boliistiiriip veriyorlar bize. Tiirkge
modiiltinii ve sosyal modiilii ders saatleri bizim cocuklarimiz i¢in esit olamaz. Bireysel
farkhihiga gore bunu dengelemeleri gerekiyor. Bunun gibi ve aile ortaminda iliskilerde
nelere ihtiyaci var. Bana gore rehberlik arastirma merkezi gercgek islevselligini boyle
yapabilir (Katilimci-19, Baba).

Katilimecilar RAM’1n kendi prosediirleri ne ise onu takip ederek islem yaptiklarini,
bunun disinda aileyi aydmlatici ve yonlendirici bir c¢alismalarinin olmadigini
belirtmistir. RAM’1n ancak veliler bir sey talep ederse ve israr ederlerse rutin digina

cikip farkl bir sey yaptiklarini dile getirmiglerdir. Ayrica ¢cocugunun gelisimini diizenli
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takip edip bu takibe uygun olarak yeni programlar iiretilmedigini, RAM’da sadece rutin
islemlerin yapildigin1 ifade etmistir. RAM’da uygulanan egitim modiillerinin de
standart oldugundan ve cocuklara gore farklilik gostermediginden bu modellerin kendi
cocugu i¢in bireyin gergekliginden uzak, yetersiz ve anlamsiz oldugunu belirtmislerdir.
Cocuklarin RAM’da yapilan yillik degerlendirmelerinin de rahatsiz edici oldugunu ve
yalnizca randevu giintindeki durum ile ¢ocugun bir yillik siirecinin degerlendirilmesinin

yaniltict oldugu vurgulanmastir.
Katilimer 1 (anne) RAM konusunda yasadigi sorunlar su sekilde anlatmistir:

Bize konulan hedefler mesela ¢ok M....."in seviyesinin altinda hedeflerdi. Bunlar ¢ok ¢ok basit
kalwor. Belki su olabilir, bir yil boyunca degil de daha kisa siireli 2 ay, 3 ay revize edilecek
sekilde, tekrar... (Katihimci-1, Anne).

Katilimc1 5 (baba) RAM ile ilgili kendi tecriibesini su sekilde anlatmistir:

RAM bir tane hedef koyuyor diyor ki: “bu ¢ocuk bunlari bunlar: 6grenebilir”. Tamam
o programi ondan sonra okuldaki 6gretmenlerine soruyor, aymi zamanda o6zel
egitimdeki 6gretmenimiz de bu programa uymaya ¢alistyor. Diyor ki iste matematikte
dort igslem. Evet yapiyor. Kabul ediyorum. Ugrasiyoruz, yapiyoruz. Aradan bir ay
gec¢iyor unutuyor. Cocuklarimiz igin konulan hedeflerin ¢ok gercek¢i olmadigin
diisiinityorum (Katilimci-5, Baba).

Katilimci 8’in (anne) RAM tecriibeleri ise su sekildedir:

Okulda da rehberlik servisi islemiyor ki hi¢bir faydasimi gormedim ben ne
anaokulunda ne ilkokulda... Rehberlik arastirmamn bana bir rehberlik yaptigint hi¢
diigtinmiiyorum. Sadece ¢ocugu degerlendirmek icin gidiyorduk, degerlendirmenin de
saglikli oldugunu diigtinmiiyorum (Katilimci-8, Anne).

Katilimc1 9 (anne) da RAM ile ilgili olumsuz goriis bildirmis ve RAM’in gereksiz ve

faydasiz oldugunu dile getirmistir:

RAM basl basina bir sorun. Allahtan ben A... ... ‘da ogretmenim de “ay efendim su
arkadagsin, bu arkadasin” diye gidiyoruz hocam sag olsun hani kirmiyor ama normal
sartlarda herkesi iizen yoran bir kurum, gerek yok. Dedim ya, ben bir projeyle yurt
disina gittim. Bazilart RAM ¢alisaniydi bu grubun. Cok sagma hedefleri veriyorlar.
Cocuga atyyorum 2000 saat modiil sayist belirlemigler atiyorum iki ti¢ saat matematik
su kadar sey isleri tamamen bog, hayali iitopik seyler. Her yil o formu dolduruyorlar,
veriyorlar elimize hadi gidin nereye gidicez? (Katilimci-9, Anne).

Katilimc1 20 (baba) RAM ile ilgili tecriibelerini anlatirken kaynastirmaya devam
etmesiyle ilgili raporu almanin disinda RAM’mn kendilerine herhangi bir rehberlik

hizmeti sunmadigin1 ve bir yardimmin dokunmadigini, kendilerinin de onlara ihtiyag
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duymadigini ifade etmistir. Katilimer 22 (baba) ise RAM’da 15 dakikada ¢ocuklarla
ilgili bir karar alindigin1 ancak alman bu kararin ¢ocugun gelecegini etkiledigini
belirtmistir. Dolayisiyla bu degerlendirmelerin bilimsel gelismelere uygun, dogru ve
gercekei bir sekilde yapilmast gerektigini vurgulamistir. Katilimei 21 (anne) RAM ile
ilgili duydugu rahatsizlig1 ve sorunlar1 kapsamli bir sekilde sdyle dillendirmistir:

Her sene rehberlik arastirmaya gidiyoruz, degerlendirme igin ¢ocuklarimiza erken ya
da geg¢ bir randevu saati veriyorlar. Cocugun ve bizim durumuzu onemsemeden bizi
randevu giinii orada bekletiyorlar. Sonra siradan bir degerlendirme ve kendi
kafalarina gore dersleri yazdiklarim diistiniiyorum. Yani rehberlik arastirma bize
kolaylik saglamiyor, hicbir zaman saglamadi (Katilimci-21, Anne).

Ayrica oradaki insanlarin bize davrams, konusma tarzlarinda da hichir zaman
memnun kalmadim. Yani daha bir Sicak, daha bir samimi yakinlassalar, daha bir
samimi olsalar ki bizim ona ihtiyacimiz var béyle kurumlarda. Zaten zoraki
gétiiriiyorsun cocuklar; gitmek istemiyorlar, aghyorlar. Inamn her sene, her sene,
bakin 26 senedir, iste 4 yasinda bagladik 22 senedir RAM beni tedirgin ediyor. Her
zaman tedirgin etmigstir. Gergekten tedirgin etmistir. Ciinkii soyle, yani kendi seylerine
gore de yok iste bireyseli kaldirtyoruz grubu veriyoruz, grubu kaldirryoruz bireyseli
veriyoruz (Katilimci-21, Anne).

Bu ¢ocuklarin arkadas se¢mesi kolay mi, ogretmen se¢cmesi kolay mi! Zaten zor bir
siiregten geciyorlar onlara alisana kadar. Tam cocuklar birbirine alisiyor, hadi o
¢ocugu oradan al obiir tarafa gonder. Bu da ¢ok bana yanls geliyor. Bir de bizim
¢ocuklarimiz ozel. Hig oralara gitmemeleri gerekir. Yani hi¢ yorulmamalart gerekir.
Bizim ¢ocuklar: bir sekilde yiiriiyerek gétiirebiliyorsun, yiiriiyemeyen ¢ocuklar da var.
Cok agwr durumda, zor olan ¢ocuklar da var (Katilimci-21, Anne).

RAM ile ilgili olarak katilimci 2 (anne) su talep ve onerilerde bulunmustur:

Rehberlik arastirma merkezleri bu elimize verdigi kdgitla bizi génderip bir yil ne
haliniz varsa goriin sonra goriisiiriiz demeden ziyade, ¢ocuklarimizi yonlendirdikleri
okula beraberinde gelip, ogretmenine, arkadaglarina, okul yonetimine, ¢ocuklarimizin
bireysel ozelliklerin, davranis ozelliklerini baslangicta anlatip belli araliklarla 1 ay
olabilir 3 ay olabilir gelisimlerini inceleyip belirledikleri hedefleri yerinde
degerlendirmeleri gerekir diye diigiintiyorum (Katilimei-2, Anne).

Degerlendirme igin randevu zamaninda RAM a gidiyoruz, ¢ocuk orada yapryor ya da
yapmuiyor. Oysaki RAM in her an yamimizda olmast gerekiyor. Dolayisiyla béyle bir
model benim hayalim yani annenin babamin tirnak icerisinde o6gretmen ve okul
idaresiyle cebellesmek zorunda kalmadan, profesyonel destek gelecek bir sorun mu
var rehberlik ogretmeni RAM" arayacak diyecek ki bu dgrencinin suf igi sorunlart
var. Gelin beraber degerlendirelim (Katilimci-22, Anne).

Katilimer 1 (anne) RAM ile ilgili olarak c¢ocuklar i¢in konulan hedeflerin ¢ocuklari
tantyarak ve onlarin 6zelliklerini bilerek konmasi ve hedeflerin ¢ocuklara uygun olmast

ve konulan hedeflerin yilda bir kez degil daha sik araliklarla kontrol edilmesi
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gerektigini belirtmistir. Katilimer 1 (anne) ayrica RAM’larin daha aktif ve fonksiyonel

calismas1 gerektigini vurgulayarak sunlar1 sdylemistir:

Nasil olmalr mesela rehberlik arastirma merkezlerinde 6zel egitimciler var tabi sinif
ogretmenleri de var. Bosta duran sadece evrak isleriyle ugrasan o6zel egitimciler de
var. Bence onlarin haftamin belli giinleri okullara gidip kaynastirma karart verdigi
ogrencinin durumu nedir, bir saatse bir saat, ne kadarlik bir siire biciyorlarsa
bilemiyorum onu. Planlayamam tabi su an icin. Ogrenciyi sinif ortaminda, okul
ortaminda sadece gozlem, objektif gozlem dedigimiz bir gozlem yontemi vardi. Biz
cocuk gelisimi okurken sdylemiglerdi (Katilimci-1, Anne).

Herhangi bir yorum yapmadan, sadece duygularin olmadigi, ¢cocugun ne yaptigi, ne
yapamadigi, nasil bir ortam icerisinde oldugunu gozlemleyecek bir dzel egitimcinin
zaman zaman iste okullara gidip bunu gozlemlemesi, raporlandirmasi, ihtiyact neyse
onu belirlenmesi, bununla ilgili 6gretmeniyle, sinif ogretmeniyle, rehber ogretmeniyle
ya da ¢ocukla etkilesim icerisinde olan diger ogretmenlerle goriisiilmesi ve bunun bir
karara baglanmasi, arkasindan da takibinin yapilmasi gerekiyor ashinda (Katilimci-1,
Anne).

Destek egitim odast mesela biz 3 sene destek egitim odasindan egitim aldik, ¢ok
memnun kaldik. Her okulda destek egitim odasinda ¢alisacak bir ya da iki tane ézel
egitimci kadrosu bulunmali. Ama destek egitimdeki ¢ocugun gelisimi nedir, kaba
performansi alinmis mi, degerlendirmesi yapilmis mi, bu ¢ocuk neye ihtiya¢ duyuyor,
egitimin hangi seviyesinde, ne vermemiz lazim, hangi teknikle vermemiz lazim hicbir
on ¢alisma yok (Katilimei-1, Anne).

Katilimer 8 (anne)’in RAM ile ilgili goriis ve onerileri su sekildedir:

Yani ilk once adi rehberlikse birinci olarak aileye rehberlik etmesi gerekiyor. Ya
sadece degerlendirme anlaminda degil. Degerlendirmek istiyorlarsa bence evlere
gelmeleri, okullara gitmeleri lazim. Cocuklarumizi  yerinde dogal ortamda
gozlemlemeleri lazim. Ya da onun siirekli gittigi rehabilitasyon merkezindeki hocanin
da fikvini alyyor olmast lazim, onun da bir goriistiniin aliniyor olmasi gerekiyor. Daha
saglikli olmast gerektigini diistiniiyorum yani boyle 15 dakikada 20 dakikada
olabilecek bir sey oldugunu diisiinmiiyorum. Oncelikle yine dedigim gibi aileye
rehberlik etmeleri lazim (Katilimci-8, Anne).

Katilimer 20 (baba) RAM ile ilgili beklentilerini ve taleplerini su sekilde dile

getirmistir:

Aile bakanhigindan bir genel miidiirle 1,5 ay énce toplanti yaptik. Genel Miidiir bize
soyle dedi: “Hani nasil her bireyin bir aile hekimi varsa, her bir birey icin bir tane de
sosyal hizmet uzmani olacak e-devletten goriilecek”. Ailede neyin sorun oldugunu
neye ihtiyact oldugunu bilmeliyiz dedi. RAM tarafindan aile gruplarumin kurulmasi
gerektigini  diisiiniiyorum. Bu gruplarda ailelere her asamada ilgili uzmanlar
esliginde, psikososyal destegin veriliyor olmasi iyi olur (Katilimci-20, Baba).
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4.4, ZIHINSEL ENGELLI BIREYE SAHIP AILELERIN iSTIHDAMA ILISKIN
DENEYIMLERI

Zihinsel engelli ¢ocuklarin istihdami ile ilgili yoneltilen sorular ¢alisma yasina gelmis
zihinsel engelli ¢ocuklar1 ve ailelerini kapsamaktadir. Ancak az sayida katilimcinin
¢ocugu calisma yasina erismesine ragmen calisma sansina erisebilmislerdir. Zihinsel
engelli ¢ocugu c¢alisma yasindaki katilimecilar bu doneme ait deneyimlerini
paylasirlarken diger katilimcilar, ¢ocuklarmin istihdam ¢agina geldiklerinde

calismasiyla ilgili beklenti ve temennilerini belirtmislerdir.

Bu tema altinda katilimcilarin istihdam donemi deneyimleri ile ortaya ¢ikan anlatilar
yer almaktadir. Sekil 7°te detayli goriilebilecegi lizere bu tema altinda 3 alt temaya yer

verilmistir.

Sekil 7 istihdam Donemi

Istihdam Dénemi ihtiyaclari

Yakin Cevre Deneyimleri

Toplumsal Deneyimleri

Kurumlarla Deneyimleri

4.4.1. Yakin Cevre Deneyimleri

Tim katilimcilar ¢alisma yasina gelmis ya da gelecek zihinsel engelli ¢ocuklarinin
kendilerine uygun igyerlerinde g¢alismalarini ¢ok istediklerini belirtmislerdir. Aileler

cocuklarmin ¢aligmasini kendi ayaklar1 {izerlerinde durmalar1 ve kendilerinden sonra
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kimseye muhtag olmadan yasamini siirdiirebilmeleri amaciyla istediklerini
belirtmiglerdir. Friedrich, Wilturner, Cohen (1985) tarafindan yapilan ¢alismada
cocuklarinin yasi ilerledik¢e annelerdeki kendilerinden sonra gocuklarina ne olacagi
konusundaki endise ve kaygi diizeyinin arttigi belirlenmistir. Katilimcilar zihinsel
engelli cocuklarinin istihdama yonelik yeterlilikleriyle ilgili gortisler bildirmislerdir. Bu

donemle ilgili bildirilen gorisler su sekildedir:
Katilimei 3 (anne):

Kizim ¢Ok giizel pizza yapiyor yakimmizdaki lokantadaki pizza sefi 15 yasina
geldiginde yanima alacagim” dedi. “Kesin baska itiraz istemiyorum” dedi. Kuafér
arkadagim var hem erkek hem bayan kuaforii, biiyiiyiince yamma ¢irak alacagim dedi.
Ne giizel. Caligsin, 6grensin (Katilimci-3, Anne).

Ben bunlar: ¢ok diigiiniiyorum. Esime de soyliiyorum. Yani ¢ok da becerikli yapar.
Sadece az once siz dediniz ya, biraz daha boyle proje kapsamli bir sey olmasi
gerekiyor. Hani gidisi gelisi ya da ne bileyim servisiydi suydu, buydu, arabaya binme
gitme etme. Bunlar sadece sikinti (Katilimci-3, Anne).

Katilimc1 5 (Baba):

Yemek yapmasint dgretiyoruz. Yemek yaptirtyoruz, kahve yapiyor getiriyor bize en
azindan yasi ilerledikce kendi basina bir seyler yapabilsin diye biz artik yaslantyoruz
en azindan biz olmasak bile kendi basina bir sey yapabilir mi? En azindan gitsin bir
yemek yapsin, bir salata yapsin, bir kahve yapsin, bir sey yapsin istiyoruz (Katilimci-
5, Baba).

Ben mesela simdi ¢ocugumu iste diyorum, biiro yonetim sekreteri... Benim ¢ocugum
sekreter olmayabilir bir okulda hizmetli kadrosunda ¢alisabilir. Etrafi temizleyebilir
bir sey getirip gotiirebilir. Fabrika gibi yerlerde basit bazi seyleri dgretebilirsek, o
ogrenirse hani rutin olan seylerin bazilarum yapabilir (Katilimci-5, Baba).

Evet, bizim zihinsel olarak eksigimiz var ancak memurlarin yapmis oldugu basit baz
seyleri rahat yapabilir. Dedigim gibi belki egitim ogretim ama bir evrak béliimiinde
alip buraya veya suraya miihiir bas, suraya tarih yaz dedigin zaman onu yapabilir.
Yeter ki birazcik bu konuyla ilgili hizmet ici egitimle hazir hale getirilebilir. Bizim
kuruma engelli kadrosundan birisi atandi bir aydir hizmet i¢i egitimde benim
cocugum da yapabilir (Katilimci-5, Baba).

Katilimer 22 (baba) Down sendromlu oglu gibi diger Down sendromlularin da pek ¢ok
yeterliligi bulundugunu ve bu yeterliliklere uygun isler yapabileceklerini belirtmistir.
Ancak, isverenlerin zihinsel engelli ¢alisanlardan da tipki1 diger ¢alisanlardan beklenen

islerin beklendigini ve bunun da yanlis oldugunu vurgulayarak sunlari ifade etmistir:
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Yani bu ¢ocuklar bilgisayar kullaniyor, telefon kullaniyor, okuma yazma var, dikte
var, yani verilen gérevi yapma seyi var, takip var, kuralci. Ama toplum bizden hemen
seyi istiyor, aminda her seyi diger insanlar gibi yapmamizi istiyor. Simdi bizimkiler
temizlik isleri yapabilir. Aslinda ne bileyim bunu biiroda calistir, al fotokopi ¢eksin
sana, arsivi diizenlesin, imzaya ¢ikartsin. Bunlar: yapar. Ama en agwr igleri onlardan
beklememek lazim (Katilimci-22, Baba).

Yukaridaki katilimer deneyimini destekleyen c¢alismalardan biri Oren (2004)’in
calismasidir. Isletmelerin, engelli bireyleri calistirmak istemedigi ¢alismada dikkat

¢eken en 6nemli konulardan biri olarak goriilmiistiir.

Katilimer 20 (baba) Down sendromlu ¢ocugunun bir yerlerde ¢alismasini istedigini ve
bunun i¢in kendi baglantilarin1 kullanarak girisimlerde bulundugunu, ancak ¢ocugunu
ise alanlarin ¢ogunlukla isyerinde uyumasi nedeniyle kendisinden sikayet ettiklerini ve

bu nedenle ¢gocugunu kendi yanina alarak idare ettigini ifade etmistir.

Katilime1r 21 (anne) zihinsel engelli olan kizinin bir yerlerde calisacak yeterlilikte
olmadigin1 belirterek kizinin ¢aligmayr basaramayacagini vurgulamistir. Ayrica, bir
kadin olarak kizinin ¢alismasi i¢in topluma giivenmedigini ifade etmistir. Katilimci
21’1n (anne) gorisleri su sekildedir:
Yani ben E..."in disarida calismasindan ziyade, evde kendi basina annesiz babasiz
kaldiginda bir evi ¢ekip ¢evirecek duruma gelmesini arzu ederdim. Ama basaramadik
bunu. Herkesin rahatsizligr farkl oldugu icin, E... orada birinci dosyayr alir, ikinci
dosyayi firlatir atar yere yani. Dosya tasima isi olsa hadi diyelim, “evrak al, sunu

gotir sunu getir” vs. en basit igleri yaptirmaya kalksalar ¢aligtigi yerde hani, E...
ilkinde gotiirtir, ikincisinde “‘yok ben gotiirmiiyorum” der ¢ikar (Katilimci-21, Anne).

Kizimi ¢alisiramam, topluma giivenemem. Topluma giivenemiyorum. O yiizden de
kizim ¢aligsin sabah bwrakip aksam alayim onu yapamam. Kizim karini zarari bilen bir
cocuk degil. Nasil ben bunu c¢alistirabilirim. Geng kiz, giizel, manken gibi dis
gortintisii. Zihinsel engelli bunun kimse farkinda olmayabiliyor, bazen durumuna
bakarak “kocaman kizsin” diyorlar, “sen niye boyle seylik yapiyorsun’ diyebiliyorlar
yani (Katilimci-21, Anne).

Katilimeilarin - zihinsel engelli g¢ocuklarinin istthdamiyla ilgili genel olarak
cocuklariin kendi yeterliliklerine uygun yerlerde calisabileceklerini diistindiikleri
ve buna uygun ortamlarin olmasini talep ettikleri anlasilmaktadir. Bununla birlikte
cocuklarmin c¢alismaya hi¢ uygun olmadiklarini diisiinen katilimcilar da

bulunmaktadir. Katilimei 1 (anne):

Daha o agsamaya gelmedigimiz icin nasil olacak kismi konusunda ¢ok diisiinmedim
agtkgasi... Ortaokula baslayacak bir sene sonra. Normal oldugunu diisiiniirsek, her
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seyin normal ve iyi gittigini diistintirsek kizim ortaokula devam eder, liseye devam
eder ve sonrasinda olmak istedigi seyler var. Kuafor olabilir veya bir hasta bakic
hizmeti gibi bir o tarz bir is (Katilimci-1, Anne).

Katilimc1 3 (anne) heniiz calisma yasinda olmayan zihinsel engelli cocugu icin

temennisini ve istthdamla ilgili planlarini su sekilde ifade etmistir:

Bugiinden onu ¢alisma hayatina hazirlamak icin yonlendirmeler yapryoruz. Okuluna
git derslerini yap okuldan mezun ol gibisinden. /8 yasina geldiginde ayrt bir evin
oldugunu hayal et. 18 yasina geldiginde bir isin oldugunu hayal et. Isin olacak,
aldigin parayla biz sana iste evinin aligverigini yapmani saglayacagiz, iste aligverisini
kendin yapacaksin, yemegini kendin yapacaksin, arkadaslarini misafir edeceksin
evinde falan. Bir meslegin olacak, kendi evinin idaresini kendin saglayacaksin. Yani
evlilikten once bu becerileri edinmen gerekiyor. Sen 18 yasina gelmeden dnce de bu
okullarint okumak zorundasin. Yani senin bir hayalin olsun dedik. Biz ona bir hayal
sunduk (Katilimci-3, Anne).

Katilime1 7 (anne) 3 yasindaki zihinsel engelli ¢ocugu icin heniiz bir istihdam plani

olmadigin1 su sekilde aktarmistir:

Yani is yasamiyla alakali artik ne kadar basart kat edebilecek, ne kadar yol kat
edebilecek egitim siirecinden sonra artik diisiiniiyorum (Katilimci-7, Anne).

Katilimer 8 (anne) heniiz ¢alisma yasinda olmayan g¢ocugunun istihdamiyla ilgili

beklentilerini su sekilde dile getirmistir:

Yani soyle bir sey diisiiniiyorum ben bir yerde bir deviet kurumunda olmasini hayal
ediyorum A..."'in... bir devlet dairesinde temizlige bakan bir eleman olursa ¢alisma
arkadaslarint ben bilirim daha kontrollii olur (Katilimci-8, Anne).

Katilimc1 9 (anne) ve Katilimer 10 (baba) heniiz ¢alisma yasinda olmayan g¢ocuklarinin
bir yerde istihdam sansi olacagini1 pek diisiinemediklerini ancak kendilerinin bag-bahge
gibi emek gerektiren islerinde ¢alistirabileceklerini belirtmislerdir. Zihinsel engelli

¢ocugu 30 yasinda olan Katilimei 2’nin (anne) ifadesi ise su sekildedir:

Valla bilmiyorum ya éyle bir sey yok ama gergekten istihdam cok énemli. Ise girse iste
o gece 2’de yatip sabah 2 6glen 2'de kalkmayacak. “Bu benim yasantim is yasantim
olmadiktan sonra ben boyle yasarim anne bana karisma diyor”. Is istihdam énemli.
Artik yetiskin oldu. “30 yasina geliyorum. “Ben ne zaman ¢alisacagim ve ben ne
zaman emekli olacagim” sorgularini yapryor tabi ki hakli olarak... Cok giizel olur
insallah o giinleri iple ¢ekecegiz. Ingallah... Belki goriiriiz hani su belki bizler goriiriiz
bilmiyorum. 95 yilindan bu tarafa, yani gecirdigimiz siireci diisiindiigiimiizde
(Katilimci-2, Anne).

Katilimc1 5 (baba) calisma yasina gelmis ¢ocugunun istthdamiyla ilgili beklenti ve

temennilerini su sekilde agiklamistir:
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Iste bunu asabilmemiz icin tek sey bizim bu hayatin icinde olmamiz gerekiyor. Isimiz
olmasi gerekiyor... Su an hi¢hir is girisimde bulunmadik. Bu da birazcik denk geldi.
Bizim ¢ocugumuzun okulu zaten 12. sinifin yarisindan sonra pandemiye girdik. Son
yarim dénemi bitirdik mezun olduk ama su an pandemi donemi oldugu icin hig
girisimde bulunmadik. Sadece 2020 yili E-KPSS sinavina girdik. Onun sonuglart da
agiklandi. Tercihlerimizi yaptik ama ¢ok fazla bir beklentimiz yok. Eyliil’e dogru bu
pandemi azalir hayat biraz daha normale donecek olursa, bu konu ile ilgili ISKUR
olsun, market zincirlerinin is ilanlarina bagvurmayr ve CV bwrakmayr diisiiniiyorum
ama su an bir yaz ¢ikana kadar herhangi bir sey yapmayacagim (Katilimci-5, Baba).

Katilimc1 20 (baba) su anda is hayatinin igerisinde olan Down sendromlu oglunun

istihdam Oykiisiinii su sekilde anlatmistir:

Istihdam asamasina geliyorsunuz ama o zaman da hani kim onu istihdam edecek ya
da maas verecek mi sorulart akliniza geliyor? Maas verir mi veya niye versin? Siz o
zaman igvereni desteklemiyorsaniz deviet olarak, o niye desteklesin. Ciinkii neticede
kapitalist bir diinyadasiniz. Para kazanmaya odaklanmis. Bizimkiler de digerlerine

gore daha yavaslar ama teorik olarak is hayatini dnemli ve degerli buluyorum
(Katilimci-20, Baba).

Zihinsel engelli olmasa ya da Down sendromlu olmasa, bir isitme engelli ya da diger
hafif bedensel engelli birisi sanayide ¢alisabilir. Bizim kulvardakilerin ¢calismast daha
zor. Cankaya belediyesinin Cengel Kafe'de calismaya basladi. Calisma derken her
giin gitti, cok dnemli bir tecriibe oldu bizim igin yol har¢higint aliyordu. Orada 7 yil
calisti ama maagh filan ¢calismadi (Katilimci-20, Baba).

Bizim i¢in tabi énemli olan ¢ocugumun bos kalmamasi, sevdigi arkadaslart ile bir
kafeye gitmesi, orada garsonluk yapmasi. Is olarak degil ama zaman zaman sosyal
projelere beraber katildik. Diger ¢alismalar, iste bir halk oyunu, tiyatroydu, geziydi,
spor gibi etkinliklere katilip, garsonluk hizmetleri yapti. Direk calisma sayilmazdi
ama is yasamina hazirlik ya da seydi. Parasal agidan degil. Ama daha sonra da O...
kendi isini kurduk (Katilimci-20, Baba).

Bu konuda katilime1 5’in (baba) goriisleri su sekildedir:

Ha ben sey diyecektim bizim ¢ocuklarimizin ¢ok daha fazla toplum iginde olmasi
gerekiyor. Ne kadar ¢ok olursa insanlar hem bunu kaniksar hem de ¢ocuklar da bu
konuda sey yapar. En azindan psikolojileri rahatlar, en azindan giin boyu orada
ugrasir eder gelir bir seyler anlatir eder. Bu ¢ok onemli bir sey... Yaptiklar,
hayatlarinda ne yaptiklar: her tiirlii farkli sey onlarin hayatini ¢ok daha fazla etkiliyor
(Katilimci-5, Baba).

Biitiinii etkilemiyor ama bugiin bir ise gittim su oldu bu oldu kendi o bile onun
hayatina bir stire arti deger kattigina inaniyorum ben... Maddi beklentiden ziyade
aslinda biz bir hayat miicadelesi veriyoruz. Bizim az once bahsettigimiz, her agamada
gecerli; bebeklik, dogum, c¢ocukluk, istihdam. Bizim temel miicadelemiz hayatin
icerisinde toplumun igerisinde olmak yani... maddi beklentimiz yok ben sadece gitsin
gelsin, sosyal cevre i¢erisinde olsun ondan sonra belki bir iki tane arkadasi olur, bir
konusacag edecegi bir sey olsun (Katilimci-5, Baba).
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En azindan evde oturacagina orada vakit gegirsin, o aidiyeti hissetsin... Diger
insanlar da engelli insanlarin hayatlarindaki zorluklarini goriirler. Bdylece bu
tammmmighkla, toplumdaki diger insanlarin da bu konuda biraz daha vicdan sahibi
olacaklarmm diisiintiyorum. Biz ne kadar toplumdan uzaklastirirsak, toplum da o kadar
pervasizlagip daha fazla bu konuya uzak duruyor. Ama ne kadar hayatin iginde
olursak insanlar bizi gore gore eninde sonunda toplumsal biling olusacagina yani
inanyorum (Katilimci-5, Baba).

Katilime1 9 (anne) ise bu konuda sunlar1 dile getirmistir:

Is anlaminda da kesinlikle belki giinde yarim saat ¢alisacak, belki sadece havug
soyacak belki kagit koparacak ama c¢alisiyor olmalari ¢ok onemli, ayrica aile de
cocuklarimin ¢alistigr hazzimi yasamali, devlet te bu bakis agisina sahip olmall sonra
toplum da bagska bir yerden bakacak (Katilimci-9, Anne).

Katilimer 20 (baba) zihinsel engelli ¢ocuklarin ¢alismasinin ¢ocuklar igin bir

motivasyon kaynagi olacagini ve onlar1 hayata hazirlayacagini belirtmistir:

Ciraklk béliimiinde bir giin egitime gidiyor ama onun disinda da staj anlamindaki ya
da diger dort giin icin kendi is yerimize geldi. O, onu tabi ki gercekten gelistirdi. Tek
basina Gazi Mahallesi'ne okula ya da tek basina Batikent'ten gerektiginde metroyu
degistirerek Kizilay'a gelip tek basina gelip gitmesini de giiclendirdi. Ofiste de isimizi
yapti. Memnun olduk. Daha sonra ¢irak oldu mezun olunca. Daha sonra kalfalik
stnavina girdi onu kazandi. 8 yildan sonra da 4 yili bu sekilde bitirmig olduk. Cocugun
da bu motivasyona ihtiyact var. Bir seye ihtiyact var. Ailenin de buna ihtiyaci var
(Katilimci-20, Baba).

Egitim siireci tamamlandiginda ve zihinsel engelli birey istihdama erisemediginde
toplumsal uyumunu tamamlayamamaktadir. Bu nedenle zihinsel engelli ¢ocuklarin
istihdama katilmalariin gocuklar ve aileleri agisindan topluma uyum ve yasam

motivasyonlarini artirici olumlu bir etkisi oldugu bilinmelidir.

4.4.2. Toplumsal Deneyimler

Cocuklan caligma yasina gelmis olan katilimcilarin bazilari ¢ocuklarina uygun is
aradiklarin1 ancak bulamadiklarini ve gelecege ait umutsuzluk icerisinde olduklarini
ifade etmislerdir. Golalmis (2005) tarafindan yapilan calismada da benzer sekilde
zihinsel engelli ¢gocuk annelerinin umutsuzluk ve karamsarliginin arttig1, gelecege ait
planlarin azaldig1 ve duygusal desteklerden daha az faydalandiklar tespit edilmistir. Bu
caligmada aileler cocuklarinin geleceklerini planlamada ve onlara bir gelecek hazirlama
konusunda umutsuz olduklarini1 ve ¢ok daha fazla sosyal destek ve pozitif ayrimcilik

uygulamalarma gereksinim duyduklarini belirtmislerdir. Ornegin Katilimec1 2 (anne)
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cocugunun iiniversite bitirdigini, E-KPSS’ye girdigini, ISKUR’a kaydoldugunu buna

ragmen is bulamadiklarini ifade etmistir:

Evet EKPSS'ye girdik. Her gegen giin EKPSS basarimiz diistivor. Ciinkii okuldan
uzaklastik¢a, bilgi azalyyor. Bir de on lisansa girince sorular tabi ki daha zorlastyor.
Epilepsinin ve zihinsel engelliligin verdigi yetersizlikler bizi olumsuz etkiliyor.
ISKUR’a kaydolduk. Oradan bir sey cikmadi, hani 1-2 boyle haber geliyor iste
bilirsiniz siz de. Is ilan mesajlar: geliyor. Biz de gidiyoruz (Katilimci-2, Anne).

Is ilam Ulus'ta bir yerdeydi. Gittik ki yani baktim ana baba giinii nasil kalabalik kizim
¢ok istekli azimli anne bekleyelim dedi. Dedim ki annecigim biz burada bekleyemeyiz.
Swra yok yonlendirme yok ne yapacaginizi da bilmiyorsunuz, soruyorsunuz iste soyle
boyle en az belki 500 kisiden fazla. Hepsi engelliler zaten, insanlar tekerlekli
sandalyede. Dedim ki “yavrum” dedim, “bak bizim durumumuz biraz daha iyi bunlar
girsin” dedim (Katilimci-2, Anne).

Katilimcilar zihinsel engelli ¢ocuklarinin istthdamiyla ilgili yeterli imkéan ve firsatlarin
bulunmadigini, kamunun ve yerel yonetimlerin bu alanda daha fazla imkan ve segenek
yaratmast gerektigini belirtmislerdir. Altug ve arkadaglart (2006) tarafindan zihinsel
engelli gocuga sahip ailelerde yasanan giigliiklerin saptanmasi ve bu giigliiklerde etKkili
olan sosyo-demografik degiskenlerin ortaya konuldugu arastirmaya gore, ailelerden
%54,5’inin gelecek kaygisina sahip oldugu, ailelerin ¢ocuklarinin gelecegi i¢in kaygi
duyduklart ve cocuklarmmin is sahibi olmalarmin bu kaygiy1r azaltacagini ortaya

konmustur. Katilime1 5’in bu konudaki gortsleri su sekildedir:

Ashinda ¢ocuklarimizi bizim kadar kurumsal profesyonel destek mekanizmalarinin,
yani devletimizin diigiinmesi gerektigini diigiiniiyorum. Toplumdaki diger bireylerin
farkl yetenekleri olabilir ve yeteneklerine gére kamu ya da ozel sektérde is secimi
yapabilirler (Kafilimci-5, Baba).

Benim ¢ocugumun béyle bir sansi yok durumu belli. Ben bugiine kadar elimden
geldigi kadar ¢ocugumu yetistirmisim bundan sonra genel yonetim, yerel yonetimler,
belediyeler olsun bana destek olmadigi siirece ben ¢ocugumu nerede istihdam
edecegim. Ingallah ¢ikar (Katilimci-5, Baba).

Aile Sosyal Yardim Bakanligi sesimizi duyar. En azindan dedigim gibi ¢cocuklarimiza
toplumda daha ¢ok yer alabilecekleri mesleklere yonlendirmelik drnegin parklarda
gorevii olsunlar. Parkta gorevlinin yamna yardimct personel olarak ver oray
stipiirstin. Gelecekleri nasil olacak bizden sonra ne olacak her giin diisiiniiyoruz
(Katilimci-5, Baba).

Katilimer 20 (baba) zihinsel engellilerin istihdami i¢in devletin daha c¢ok destek

saglamasi gerektigini belirterek sunlar dile getirmistir:
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Ozel sektor, ornegin Down Sendromu Dernegi'nin yaptigi gibi simdi baska yerlerde de
yapiyor; is koclugu ya da ise yerlestirme gibi seyler. ISKUR un bunu kamu adina
yapiyor olabilmesi lazim. Tabi is danismanlari var orada simdi ama hani ige girerken
bir ise hazir oluslugun once saglanmasi gerekir (Katilimci-20, Baba).

Psikolojik olarak bagimsiz yasam becerisi onemli, ig yeri ile ev arasinda 6 km varsa,
20 km varsa nasil gidecek. Gitmeyi bilmiyorsa ise gidemiyor ya da anne hep yaninda
mi duracak, nasil yapsin, onun bagka bir ¢cocugu ya da kendisinin hastaligi yok mu?
Ciinkii ¢ocuklarimiz istihdam yasina eristiklerinde genelde anne babavda 45-50
yvasina dogru gelmis oluyor. Bu sefer kendisi ile ilgili saglik sorunlart ya da diger
sorunlar: olabiliyor. Istihdam tabi ki cok énemli (Katilimci-20, Baba).

Bu konuda kesinlikle devletin kolaylastirici bir seyler yapmast lazim. Engelli
calistiran isvereni ciddi anlamda desteklemesi lazim ki igverenler zihinsel engelli ve
diger engelli bireyleri ise alsinlar. Tabi ki sadece ise almak yetmiyor, ¢ocuklarimizin
is yerinde de desteklenmesi gerekiyor, bu sefer calima arkadaslarimin ¢ocuklarimizla
ilgili davranis egitimlerine ihtiyact ortaya ¢ikiyor. Karsilarindaki kisinin farki
ozellikleri olabilir ve bu bir su¢ degil zaten. Is yerlerinde devletin kontrol
mekanizmasi ile zihinsel engelli ¢calisani orada korumasi ve desteklemesi gerektigini
diigtintiyorum (Katilimci-20, Baba).

4.4.3. Kurumsal Deneyimler

Zihinsel engelli bireye sahip ailelerin istihdam déneminde kurumlarla yasamis oldugu
deneyimler zihinsel engelli bireylerin istihdama erisim sayilarindaki diisiikliige paralel

olarak az sayida deneyimlenmistir.

Katilimcilar zihinsel engelli bireylerin yeterliliklerine ve engel durumuna gore isgiicii
alanlarinin ve islerin gruplanmast gerektigini ve bu kapsamda her zihinsel engelli
cocugun yeterliliginin ve engel diizeyinin yapilacak bilimsel degerlendirmeler ile

objektif olarak belirlenmesi gerektigini belirtmislerdir.
Katilimci 2’nin (anne) bu konudaki goriisleri su sekildedir:

Calisma cagina gelmis zihinsel engelli bireylerin gelisim durumlarina gére yeniden
raporlanarak gruplanmasi gerekli. Bu gruplandirmada engelli bireyin kisisel
ozellikleri, yetenekleri, eksik yonleri, calisabilme zamanlart belirlense ve bir veri
tabam olusturulsa. Isverenlerin is yeri tammlarina gére acilan is ilanlart ile
cocuklarimiz eslestirilerek isyerlerine yonlendirilse ¢ok faydal olabilir (Katilimci-2,
Anne).

Katilimecilar ~ zihinsel —engellilerin i  bagvurulart  almirken uygun ortamin

hazirlanmamasi, agik alanda ve zor sartlarda sirada bekletilmeleri, bagvuru islemlerinin
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plansiz ve ¢ok zaman alir sekilde yapilmasi gibi sorunlar yasandigini belirtmislerdir.

Katilimci 2 (anne) bu konudaki goriislerini su sekilde aktarmistir:

Mesela insanlar dyle sokakta bekletilmesin yani zaten engelli adam niye bir kilometre
kuyrukta beklesin ki yani. Bir konferans salonu, bir kongre salonunu ayarlamak ¢ok
mu zor? Niye ben oraya gideyim, yani. Is kurumu oraya gel gelsin, ¢agirsin, otursun
insanlar ve desin ki “bunlari veriyoruz doldurun”. Hani neden bunu iist iiste
yapwyoruz? (Katilimei-2, Anne).

Katilimcilar engellilere uygulanan EKPSS ile ilgili sorunlar yasandigini belirtmislerdir.
EKPSS sorularinin gocuklarinin hazir olus durumlan ile bilgi ve yeterliliklerini nesnel
bir sekilde 6lgmedigini diisiinmektedirler. Ayrica sinavda engel gruplarimin net olarak
ayrilmamis olmasi ve zihinsel, ruhsal, duyusal engel gruplarmin ayni kategoride
degerlendirilmesinin yani hafif engeli olanlarla agir engeli olanlarin ayn1 sinava giriyor

olmalarinin bir sorun oldugu belirtilmistir.

Katilimer 3 (anne) EKPSS engel gruplarinin ayrilmamis olmasiyla ilgili sunlari

aktarmstir:

Aynmi soru kitapgigr ¢ikti biliyorsunuz degil mi? % 40 psikolojik rahatsizlikta yine
zihinsellerle beraber ayni soru kitapgigini sormuslar (Katilimei-3, Anne).

Katilimc1 5 (baba) ise EKPSS siavini su sekilde degerlendirmistir:

Ya zaten ben bu seyin, EKPSS sinavimin sadece formalite icabt oldugunu
diistiniiyorum. 54000 tane ¢ocuk siava girmis. Benim ¢ocugum elli iki bininci oldu,
evet olabilir, kabul ediyorum zaten ben. Biz gegen sene 2012 ve 2016'nin sorularina
baktik bazilarini ben zor ¢ézdiim. Ben cocugumu bu sinava nasil hazirlayim? Inanin
ben son bir sene bu konuyla ilgili O... ile biz her giin ders ¢alistik. Her giin ders
calistik. Matematik caligtik, bu giincel sorulariyla. Yok yani ben buna nasil sey
yapacagim (Katilimci-5, Baba).

Bir katilime1 (katilimer 5) zihinsel engellilerin istihdami yapilirken agilan kadrolarin
cogunun imam hatip mezunlart i¢in oldugunu belirtmis ve kendi ¢ocuklarina da alan
acilabilmesi i¢in yelpazenin daha genis tutulmasi gerektigini belirtmistir. Katilimer 5
(baba)’in goriisleri su sekildedir:
En son EKPSS kadro kitapcigina bakarsaniz, alacaklary ogrencilerin yarisindan ¢ogu
imam hatip mezunu okulu istediler. Incelerseniz eger. Baktim, evet bunun yarisi,
diyanetin kadrolart ve adam diyor ki imam hatip mezunu olmasi gerekiyor. Ya

arkadas benim zaten engelli cocugum var ben daha ondan sonra biz daha
neresindeyiz onlart bu olayin neresinde yani (Katilimci-5, Baba).
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Engelli imam hatip okulu mu var, ben oraya versem ¢ocugumu, kontenjan yok ama
beni oradan istihdam etmeye zorluyorsun. Yani bunlarin olaylara nasil bir bakis agist
var, neye gore degerlendiriyor, bazen ben de ¢ozemiyorum yani (Katilimci-5, Baba).

Bir katilimci (Katilimer 5) zihinsel engellilerin istihdami i¢in yasal mevzuatta belirtilmis
olan kadrolarin kullanilmadigini belirterek zihinsel engellilerin istthdamini artirmak ig¢in

bu konunun denetlenmesi gerektigini vurgulamistir.

Simdi is kanununa gére 50 kisi ¢alisan isyerinde bir tane engelli kadro ¢calismast
gerekiyor diyor. Devlet bu konuda kanun koymus. Bunu ka¢ kisi uyguluyor
uygulamiyor bu konuda bildigim yok ettigim yok ama bu konuda bir istatistik var
mudir, gercekte bu kadar buna gére yapryor mudur? (Katilimci-5, Baba).

Yani kullanmiyorlar veya baska seyler bunu kardesim denetleyeceksin devletin en
biiyiik gorevi denetleme olduguna gore 50 kisi ¢alisiyor bir tane engelli personel var
mi yoksa bunun cezasim versin. Benim dedigim gibi biz ¢ocugumuzdan her seyi
beklemiyoruz ama biz ne kadar ¢ok hayatin iginde olursak onlar da gergeklerle tanisir
(Katilimci-5, Baba).

Katilimci 8 (anne) bu konuda sunlar dile getirmistir:

Akademik becerilerden ziyade ¢ocugumuzu yonlendirecegimiz istihdam alanina
yonelik becerilerin kazanilmasi ¢ok onemli. Bizi yillarca matematik problemleriyle
ugrastirdilar. Ne biiyiik eziyet degil mi hem size eziyet hem ona eziyet (Katilimci-8,
Anne).

Sosyal iletisim becerileri ve davramglar bizim icin ¢ok daha kyymetli. Evet evet ¢ok
daha kiymetli. Dolayisiyla erken yastayken is hayatina yonelik, sosyal hayatina
yonelik bu tiir beceriler, Spor evet, miizik, sanat, insan iliskileri bunlar ¢ok daha
kiymetli beceriler dolayisiyla bunlara yonlendirmek ¢ok daha mantikly (Katilimci-8,
Anne).

Katilime1 9 (anne) ise ayni konuda sunlar1 aktarmistir:

Evet kesinlikle erken yasta mesleki beceriler kazandirilmali. Ciinkii bizim ¢ocuklarimiz
mesleki becerilere daha yatkin. Belki akademik anlamda ¢ok basarili olmayabilirler,
mesleki becerilere ¢ok yatkinlar (Katilimcei-9, Anne).

Katilimer 20 (baba) verilen egitimin ¢gocugun egitim sonrasindaki is hayati hedeflenerek

verilmesi gerektigini belirterek sunlar1 dile getirmistir:

Yani soyle aslinda, sadece bizim cocuklarimiz icin degil herkesin de liseyi bitirmesi,
miihendis olmasi gerekmiyor. Teknisyene de teknikere de ihtiya¢ var. Gergekten iyi bir
mesleki egitim alinacak olursa hani bizim c¢ocuklarimiz, o mesleki egitimcinin
verlerini alirlar. Ama hani sey de tabi ki bir diploma sahibi olmak ya da bir belgeye
sahip olmak degil (Katilimci1-20, Baba).
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Katilimcilarin  ¢ocuklarinin ¢alisabilir olmasi, bir is bulabilmesi gibi endiselerinin
yaninda ¢ocuklarinin ¢alismasiyla ilgili baska endiselerinin de bulundugu anlasilmistir.
Ailelerin ig yeri ortaminin giivenligi, diger calisanlarin zihinsel engellilere karsi
tutumlari, ise gelip gitme, ulasim, servis vb. alanlarla ilgili endiselerinin oldugu tespit

edilmistir.
Katilimci 3’lin (anne) bu konudaki goriisleri su sekildedir:

Ne giizel. Calissin, 6grensin. Ben bunlart ¢ok diigiiniiyorum. Esime de soyliiyorum.
Yani ¢ok da becerikli yapar. Sadece az once siz dediniz ya, biraz daha boyle proje
kapsamli bir sey olmasi gerekiyor. Hani gidisi gelisi ya da ne bileyim servisiydi suydu,
buydu, arabaya binme gitme etme. Bunlar sadece sitkinti (Katilimci-3, Anne).

Katilimc1 5’in  (baba) zihinsel engelli cocuklarin c¢alisirken birtakim zorluklar
yasayacagindan endise ettigi ancak toplumun hosgoriisii ile bu zorluklarin asilacagini

diisiindiigii anlagilmaktadir:

Simdi bir de toplumda engelli insanlara yanlis bir bakis acist var toplumda bazi
kisilerde, toplum derken toplumun tamami degil ben boyle kétii 6rnekleri genel olarak
kabul etmiyorum. Birakin engelli kisilere baska insanlara bile kotii davranan, art
niyetli davranan kaba davranan insanlar her zaman var (Katilimci-5, Baba).

Ama Tiirk olarak insanlarimizin cogu gercekten vicdanli. Ornegin bir is yerinde veya
hastanede sizi bir mesela engelli bir insan karsilasa ve karsisindaki kisive “buyrun
hos geldiniz sizi yonlendireyim” dedigi zaman insanlarin ¢ogunun vicdani bu konuda
etkilenir (Katilimci-5, Baba).

Katilimer 8 (anne) zihinsel engelli ¢ocugunun daha korunakli oldugu ic¢in devlet

dairesinde ¢alismasini temenni ettigini ifade ederek sunlari1 aktarmigtir:

Yani 6zel sektorde ne bileyim yani sizin ¢ocugunuz ¢alisiyormus bence ¢ok zor bir is
yapuyor harika, kutluyorum, tebrik ediyorum. Yani normal insanlarin bile zor buldugu
bir isi o ¢ocuk ta aymi sartlarda ¢alisiyor, harika bir sey yapiyor ama sey devlet
dairesi bana daha korunakli geliyor. Yani ben orada simdi oglunuzun ¢alistigi yerdeki
gelen gideni siz kontrol edemezsiniz ama bir deviet dairesinde temizlige bakan bir
eleman olursa calisma arkadaslarini ben bilivim daha kontrollii olur... ben bunu

yapardim: Gizlice gider ve diger insanlar ¢ocuguma nasil davraniyorlar diye
bakardim (Katilimci-8, Anne).

Katilimcilar zihinsel engelli ¢ocuklarinin istihdamiyla ilgili baz1 talep ve onerilerde
bulunmuslardir. Bu taleplerin zihinsel engellilerin mesleki anlamda yonlendirilmesi,
zihinsel engellilerin ise bagvurularinin  kolaylastirilmasi, kurumlardaki engelli

kadrolarinin kullanimimin saglanmasi, zihinsel engellilere uygun istihdam alanlariin
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olusturulmas1 ve c¢alisan zihinsel engellilerin takip edilerek kollanmasi oldugu

gorilmistiir. Asagida her bir talebe iliskin katilimcilarin goriisleri sunulmustur.

Katilimcilar zihinsel engelli ¢ocuklarin ileride bir meslek sahibi olabilmeleri i¢in erken
yaslarda yonlendirilmelerini talep etmislerdir. Bu yonlendirme yapilirken c¢ocuklarin

yetenek ve yeterliklerinin belirlenmesi de talep edilmistir.
Katilimci 1 (anne) bu konuda sunlari dile getirmistir:

Bizim zamammizda ilkokuldan sonra biz ortaokuldayken aslinda meslek se¢cmeye
baslyorduk. Diiz ortaokullarimiz vardr hatirlarsaniz. Meslek liseleri vardi. Keske su
anda 11-12 yasindayken cocuklarimiza mesleki anlamda bir yonlendirme yapilabilse
ve o dogrultuda gidilebilse (Katilimci-1, Anne).

Katilimci 2 (anne) de goriislerini su sekilde aktarmistir:

Psikolog, sosyal ¢calismaci, egitmen, iste is ko¢u vesaire bunlar bir yere gelip devletin
bu tiir imkanlar:t var. Bizim g¢ocuklarimizi degerlendirecek formunu dolduracak.
Atiyorum diyecek ki “E..... M..... K...... su su meziyetlere sahip su tir is alanlarinda
calisabilir”. Devlet te zaten engelli kadrosu agmiyor mu, acryor (Katilimei-2, Anne).

Isle cocuklarimizi eslestirme de cok zor bir sey degil ki bu. Bakacak su 10 tane
ogrenci bu ig koluna uygun, evet her zaman gideriz 10 kisi, orada deriz ki, orada bizi
swralasinlar. Orada denesinler. “10 birey arasinda evet bu is icin en uygunu ya da
dogrusu en hak edeni adilane sudur desinler”. Orada hi¢ kimsenin itirazi Yok zaten
(Katilimci-2, Anne).

Katilimcilar ige alim basvurularinin daha planli, diizenli ve daha az eziyet verici sekilde
yapilmasi gerektigini belirtmislerdir. Katilimer 2 (anne) is bagvurular sirasinda zihinsel
engelli bireylerin bagvurularinin biirokratik islemler ve fiziki sartlar acisindan
kolaylastirilmas1 gerektigini vurgulamistir. Zaten fiziki zorluklar yasayan ve ayrica
baska saglik sorunlar1 da bulunan zihinsel engellilerin is bagvurular1 i¢in soguktan ve
sicaktan koruyacak ve konfor saglayacak uygun fiziksel ortamlarin hazirlanmasi ve is

basvurusu islemlerinin hizli bir sekilde tamamlanmasi talep edilmistir.

Katilimer 5 (baba) yasal mevzuatla diizenlenen isyerlerinde engellilerin ¢aligtirilmasi
icin ayrilan kadrolarin tamaminin doldurulmasi gerektigini ve bu diizenlemenin kamu

tarafindan denetlenmesi ve caydirici cezalar uygulanmasi gerektigini belirtmistir.

Katilimer 13 (baba) devletin zihinsel engelli bireyler i¢in uygun is alanlart ve is

imkanlar1 hazirlamas1 gerektigini ifade etmistir. Katilimc1 20 (baba) de calismanin
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herkes kadar zihinsel engelliler i¢in de bir hak oldugunu belirterek zihinsel engellileri
Otelemeden ve ayristirmadan onlar i¢in de is imkanlar1 saglanmasi gerektigini
belirtmistir. Katilime1 20 (baba) Almanya’dan da ornekler vererek goriislerini soyle

detaylandirmistir:

Almanya'da bir arkadasimizin iki engelli ¢ocugu var. Birisi ¢ok agwr zihinsel engelli.
Agir engelli ama yine de ona bir is veriyor deviet. Is yapiyor yani seyde, onun
yapabilecegi isi veriyor. Kisinin agir engelli olmast degil, onu bir birey olarak gériip
onun hani bir ise yariyor olma duygusunu tatmin etme ve ona uygun ig yaratmak da
lazim (Katilimci-20, Baba).

Katilimc1 9 (anne) engellilere uygun istthdam alanlarinin olusturulmasi gerektigini

vurgulamistir. Bu Onerisini ise yurt disinda gordiigii bir 6rnekle detaylandirmistir:

Yurt disinda ¢ok kapsaml bir iki ¢iftlik gezdim. Birinde mesela bastan sonuna kadar
boyle bir hem tarumsal iiretim, hem hayvansal tiretim vardi. Hem bunlarin hayvanin
yetistirilmesi var, bakimi var, hayvanlardan alinan iiriinlerin siit, yumurta vesaire
peynir yapimasi bilmem ne yapilmasi var, sebzecilik var sebzenin yetistirilmesi sonra
o alinan iiriinlerin yemege doniistiiriilmesi igin restoran var. Baska bir yerde ¢alisan
restoran var, restorana yemeklerin gotiiriilmesi, restoran ayrica hizmet sunuyor iste
garsonluk, ascilik vesaire yardimci, bulasik¢t hepsi boyle bir sistem iginde ne diyim
ilerleyen bir durum var dolayisiyla bunu diyor (Katilimci-9, Anne).

Mesela yart yarya gibi diisiiniin zihinsel engelli ve zihinsel engelli olmayan kisiler
calistyor birlikte ve bu doniisiimlii diyor cocuklar da. Iste bir ay ciftlikte ¢calistiysa bir
ay sonra istegine bagh olarak restoranda ¢aligiyor. Sadece havug soyan bir kiz vardi
mesela bunu yapabildi diyor. Ya da ¢ok agwr otizmli gérdiim sadece kagit kopariyordu
kagit makinasina atiliyordu onlar geri doniisiimle deftere doniigiiyordu mesela ben
orada gordiim ki en agir olanmi dahil mutlaka bir sey yapabilir (Katilimci-9, Anne).

Yani tamamen tek yasiyor bazen zarar da verebiliyor, soyle kapali bir kabinde kagit
koparan bir geng gordiim. Ona uygun bir sey yapilmig yani. Bizde genelde diglayalim
is zaten yapamaz yani gergekten boyle yapmis olmak icin degil de ciddi bir gézle
bakmamiz lazim ailenin de destegiyle kapasitesini en iist seviyeye getirip istihdamini
gergeklestirmek lazim (Katilimci-9, Anne).

Katilimeilar bir is yerinde istihdam edilmis olan zihinsel engellilerin takip edilmesi,
onlara rehberlik edilmesi ve ¢alismalarinin siirdiiriilebilirliginin saglanmasi gerektigini
belirtmislerdir. Bu konuda Katilimci 13 (baba) Avrupa’da korumali isyerleri 6rnegini

vererek sunlari ifade etmistir:

Avrupa’da korumali is yerleri var, korumall is yerlerinde yapiyorlar. Mesela bizim
Down sendromlu derneginin is ko¢u uygulamast var. Dernege girip buna da
bakabilirsiniz. Oradan da takip edebilirsiniz. Ama Avrupa'da bunun érnekleri var.
Yani korumali is yerlerinde ¢alistiriyorlar bireyleri (Katilimci-13, Baba).
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Katilimec1 22 (baba) igyerlerinde c¢alisan zihinsel engellilerin takip edilip

gbzlemlenmesiyle ilgili olarak sunlar1 dile getirmistir:

Cocugum Carrefour'da ¢alistyor, tamam ama ne yapacagini gosterecek, iceride bu
¢ocuga bir abilik ablalik yapacak bir rehber olmasi lazim. Mentor dedigimiz olay.
Hem egitecek orada onu, hem de kurallart soyleyecek, hem de sey yapacak. Bu
cocuklarla oraya gidecekler ve o adam bunu hani 1 hafta ¢calistirdl ya 2 ayda bir, 4
ayda bir denetleyen bir birim var mi veya dernekten birileri takip ediyor mu? Tamam
bu ¢ocuk ¢alisiyor, maag aliyor ama gidip o ¢ocugu orada sahiplenmek lazim diye
diigtintiyorum (Katilimci-22, Baba).

Zihinsel engelli bireye sahip ailelerin ihtiyac Oriintiileri dort aile yasam dénemine
gore incelenmis olup analiz ve yorumlart yukarida yapilmistir. Analiz sonuglari
sunu gostermistir ki her bir donemde ihtiyaglar ¢esitlenmis ve Oncelik dereceleri
farklilasmistir. Dogum am1 ve bebeklik doneminde bilgi edinme ihtiyaci, sok,
kabullenme ile yakin ve uzak g¢evre destek mekanizmalar1 ihtiyag olarak tespit

edilmistir.

Cocukluk doneminde ise aileler yakin ¢evre ve toplumsal ayrimcilik deneyimleri
yasamiglardir. Toplumsal temasin ilk olarak yasandigi kres ve anaokullarinda
ihtiyaglar ortaya ¢ikmis olup analiz sonuglar1 calismanin sonunda Onerilere

doniistliriilmiistiir.

Egitim asamasinin analiz sonuglar1 sunu gostermistir ki; aileler bu dénemde, 6zel
egitim, orglin egitim ve RAM’larda farkli sorunlar yasamis, bu nedenle de

karsilanmasi gereken ihtiyaglar aileler tarafindan belirtilmistir.

Analizin son boliimiinde ise istthdam donemine ait ihtiyaclar degerlendirilmistir.
Aileler zihinsel engelli ¢ocuklarinin is hayatina erisimleri hususunda yakin g¢evre,
toplumsal ve kurumsal deneyimlerinden ¢ikan ihtiyaglarini belirtmislerdir. Tiim bu
analiz ve degerlendirmeler sonrasinda sonraki boliimde c¢aligmanin sonug ve

Onerileri sunulmaktadir.
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SONUC VE ONERILER

Bu boliimde, calismaya katilan zihinsel engelli bireyi olan ailelerin analiz boliimiinde
ana hatlar1 belirlenen ihtiyaglarina iliskin sonu¢ ve oneriler ortaya konulmustur. Nitel
arastirma yontemi ile tasarlanan ve yiiriitillen bu ¢alismada fenomonolojik yaklasim
kullanilmis, amagli 6rneklem yoluyla segilen Tiirkiye genelinde 18 aile ve 24 katilime1
ile yar1 yapilandirilmig goriisme gergeklestirilmistir. Yapilan goriismeler araciligiyla
elde edilen deneyimler tiimevarimsal tematik analiz teknigiyle analiz edilmis ve dort

tema altinda sunulmustur.
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Arastirma sonuglar1 zihinsel engelli birey ailelerinin ihtiyaglarinin ¢ocuklarinin yasam
dongiisiindeki yerine gore degisiklik gosterdigini ortaya koymustur. Bu ihtiyaglar
dogum ani1 - bebeklik ve ¢ocukluk doneminde bireysel ve mikro alandaki ihtiyaglardan
olusurken egitim ve istihdam asamalarinda daha fazla toplumsal, mezzo ve makro

ihtiyaclar oncelikli olmustur.

Tespit edilen ihtiyaclarin donemsel karsiliklarinin ¢alismanin kuramsal yaklasiminda
ongoriilen Max-Neff’in (1991) ihtiyaglar kuramindaki varolugsal kategoriler ile
ortiistiigii tespit edilmis olup sonuglarda bu yaklasimin kategorik ve deger bilimsel
karsiliklari ile birlikte degerlendirilmistir.

DOGUM ANI VE COCUKLUK - e ; iISTIHDAM
BEBEKLIK DONEMI DONEMI EG;H‘:'w;E(;OLzErM DONEMI
iHTIYACLARI iHTIYACLARI IHTIYACLARI
VAROLUS SAHIP OLMA YAPMA ETKILESIM
(BEING) (HAVING) (DOING) (INTERACTING)

Arastirmanin sonuglar1 sunulurken 6nce ¢alisma kapsaminda elde edilen genel sonugclar,
ardindan katilimcilarin deneyimleri dogrultusunda sekillenen temalar 6zelinde elde
edilen ihtiyaglara iliskin sonuglara yer verilmekte ardindan ailelerin bu ihtiya¢ ve
gereksinimlerini giderecek hizmetlerin gelistirilmesi i¢in uygulamaya yénelik (mikro ve

mezzo) alanda ve politikaya yonelik (makro) alanda 6neriler sunulmaktadir.

Analiz kisminda ortaya ¢ikan sonuglar baglaminda, zihinsel engelli bireyi olan ailelerin
ihtiyaclarinin karsilanmasi amaci ile yapilacak oOneriler sadece sosyal hizmetin tek
basina yiiriitebilecegi hizmetler olmayip disiplinler arasi ortak c¢alisma ile
karsilanabilecek ¢ok yonlii ihtiyaglar olarak ortaya ¢ikmustir. Bu kapsamda iginde
sosyal hizmetin de aktif rol aldigi Aile Sosyal Politikalar Bakanligi biinyesinde bir
engellilik siire¢c miidahale ekibinin kurulmasini 6neriyorum. Bu ekip aile yasam
dongiisiindeki tiim doénemlerde ailenin ihtiya¢ duydugu tiim sosyal destek ve sosyal
hizmet mekanizmalarin1 yonetecektir. Asagida zihinsel engelli bireye sahip ailelerin
yasam dongiistindeki dort ayri donem icin basta engellilik siire¢ ekibinin verebilecegi

hizmetler olmak {lizere sonug ve Onerilere yer verilmistir.
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Dogum ve Bebeklik Dénemine iliskin Sonuc ve Oneriler
Bilgilendirme Ihtiyact

Dogum oncesi ve bebeklik donemde ortaya ¢ikan bilgilendirme ihtiyaci, ¢alismanin
kuramsal temelini olusturan Max-Neef’in Insani ihtiyaglar ve Giderilmesi Matrisindeki
varolussal kategorideki varolus (being) ile deger bilimsel kategorideki anlama
kategorisindeki ihtiyaglar ile Ortiismektedir. Zihinsel engelli birey ailelerinin
karsilastiklar1 problemi anlamak i¢in bilgi edinme baslangigta ortaya ¢ikan en biiyiik
ihtiyag olmustur. Ihtiya¢c duyulan bilginin aileye verilme ydntemindeki &zensiz ve
plansiz uygulamalar sonraki agsamalarini olumsuz etkilemis ve ailelerin kabullenme
stirecini zorlastirmistir. Burada dogum Oncesi ve bebeklik doneminde ailelerin en fazla
bilgiye ihtiya¢ duydugu sonucuna karsilik politika ve uygulamaya yonelik Oneriler

asagida verilmistir:

1. Politikaya Yonelik Oneriler (Makro)

e Saglik calisanlarmin zihinsel engellilik ve aile bilgilendirme yontemleri
hakkinda farkindaliklarinin ve bilgi diizeylerinin gelismesi i¢in hizmet ici
egitimlerin Saglik Bakanhigi ve ilgili sivil toplum kuruluslart tarafindan
saglanmasi.

e Aile Sosyal Politikalar Bakanligi biinyesinde, zihinsel engelli bireylerin ve
ailelerinin saglik, psikososyal, ekonomik ve bilgi ihtiyaglarin1 karsilayabilmek
amaciyla 6zel bir birim kurulmasi.

e Zihinsel engelli bireyin hamilelik 6ncesi, hamilelik esnasinda, dogum ani ve
sonrasinda tespit edilmesine yonelik tiim hastanelerde diinya standartlarina
uygun hizmetlerin sunulmasi, genetik tarama testlerinin yayginlastirilmasi ve
ailelerin bu testler hakkinda bilgilendirilmesi.

e Universitelerin tip, psikoloji, sosyal hizmet gibi zihinsel engelli bireyler ve
aileleriyle dogrudan calisan uzmanlarin mesleki gelisimlerini desteklemek icin
egitim miifredatlarinda, zihinsel engelli bireyler ve aileleri ile nasil etkili bir
sekilde c¢alisilacagina dair diinya genelindeki giincel gelismelere ve

uygulamalara paralel olarak gilincellemelerin yapilmasi.
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Makro diizeyde, zihinsel engelli birey ve ailelerinin haklarinin ailelerin ve
toplumun bilgilendirilmesi amaciyla kamu spotlari, sivil toplum kuruluslar
(STK) calismalar1 ve devlet kurumlarmin engellilere yonelik c¢alismalari
hakkinda bilgilendirme ¢alismalarinin yapilmasi.

Evlilik 6ncesi veya yeni evli, ¢ocuk diislinen ailelere iiniversiteler ve sivil
toplum kuruluslar1 (STK'lar) aracilifiyla, zihinsel engelli bireylere sahip olma
ihtimalleri ve siliregleri hakkinda bilgilendirici egitimler, seminerler ve
konferanslar diizenlenerek toplumda zihinsel engellilik hakkinda farkindalik

olusturulmasi.

Uygulamaya Yénelik Oneriler (Mikro ve Mezzo)

Hastanelerde engellik siire¢ miidahale ekipleri olusturularak (doktor, hemsire,
psikolog, sosyal hizmet uzmani ve diger saglik calisanlari), aileye zihinsel
engelli ¢cocuklar1 oldugunun ilk bilgilendirmesinin bu ekip tarafindan bilimsel
yontemlere uygun olarak verilmesi ve siire¢ icinde ailenin zihinsel engelli
cocugu hakkinda bilgi ihtiyacinin karsilanmas.

Zihinsel engelli birey diinyaya geldiginde, diger saglik sorunlarmin olabilme
ihtimali disiiniilerek tiim saglik muayenelerinin planlanmasi, yonlendirilmesi ve
geciktirilmeden yapilmasi.

Zihinsel engelli bireye sahip ailelere, zihinsel engelli ¢cocuklarin 6zelliklerine
gore bakim ve gelisim siireclerinde ihtiya¢ duyacaklar: ek bilgilerin saglanmasi.
Ailenin kabul siirecinde, psikososyal agidan engellik silire¢ miidahale ekibi
tarafindan desteklenmesinin saglanmasi.

Engellilik siirecinde aileye danigmanlik ve rehberlik hizmetlerinin saglanmasi.
Kabul siirecinde zorlanan ve travma yasayan ailelere psikiyatrik destek
saglanmasi.

Hamilelik siirecinde tespiti yapilan zihinsel engelli bireyin hayata getirilip
getirilmeme kararint saglikli bir sekilde alabilmesi ig¢in ailenin, siire¢ ve
engellilik durumu hakkinda tam anlamiyla bilgilendirilmesi.

Aileye, zihinsel engelli bireyin saglik, sosyal yardimlar ve benzeri haklar

konusunda bilgi verilmesi.
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e Zihinsel engelli ¢ocugu olan goniillii aileler arasinda bir ekip olusturularak,
zihinsel engelli ¢cocuga sahip olma riski bulunan veya yeni zihinsel engelli
cocuga sahip olmus ailelere destek olmak amaciyla bir akran mentorlugu

uygulamasinin hayata gecirilmesi.

Engellilik stire¢ miidahale ekibi, zihinsel engelli bireye sahip ailelere ¢ocuklarinin
durumu hakkinda bilgileri iletmek konusunda duyarlilik gostermeli ve empati ile
yaklagmalidir. Bu tiir durumlarda ebeveynlerin duygusal ve psikolojik sagligi 6n planda
tutulmalidir. Aileyi derinden etkileyecek bilgiler verilmeden once dnceden hazirlik
yapilmali, hedefler belirlenmeli ve iletilmek istenen bilgiler diisiiniilmelidir. Aileye
cocuklar1 hakkinda bilgi verirken, iletisimde gliven ve empati ¢ok Onemlidir. Bilgi
verme esnasinda ebeveynlerin duygusal tepkilerine saygi gosterilmeli ve anlayisli bir

tutum sergilenmelidir.

Aileye verilecek haber ve bilgi, zihinsel engelli bireyin 6zel bir durumuyla ilgili oldugu
icin, gizlilik ve mahremiyete 6zen gosterilmelidir. Bilgi, sadece ilgili kisilere verilmeli
ve kontrol edilmelidir. Aileye bilgi net ve anlasilir bir sekilde iletilmelidir. Karmagik
veya belirsiz ifadelerden kagimilmali, zihinsel engelli bireyin durumu hakkinda

dogrudan ve acik olunmalidir.

Her birey farkhidir ve aile {iyeleri ¢ocuklarinin zihinsel engelli oldugunu
ogrendiklerinde farkli tepkiler verebilir. Bu nedenle aileler, kendi ekolojik c¢evrelerini
gdz Oniline alarak degerlendirilmeli ve duygusal tepkilerine ve ihtiyaclarma saygi
gostermelidir. Aile iiyelerinin istegine bagl olarak, yakin cevre ve aile lyelerini
bilgilendirme siirecine dahil etmek onemlidir. Bilgilendirme sonrasinda zihinsel engelli
bireyin ve ailesinin ihtiyaglarina yonelik hizmet ve destek segeneklerini sunmak, ailenin
bu zorlu siiregte nasil destek alabilecegini anlamalarina yardimci olmasi agisindan

Onemlidir.
Kabullenme

Kabullenme Max-Neef’in Insani Ihtiyaclar ve Giderilmesi Matrisindeki varolussal
kategorideki varolus (being) ile deger bilimsel kategorideki yasami siirdiirebilme ve

katilim kategorisindeki ihtiyaglar ile ortiismektedir. Buna gére deneyimlenen problemi
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kabullenme aileler i¢in énemli bir ihtiya¢ olmustur. Kabullenme ihtiyact ailenin yeni
yasam zorluklarina uyum ve saglikli bir sekilde yasamlarina devam etmede ¢ok nemli
bir bariyer olusturmustur. Dogum oncesi ve bebeklik doneminde bilgi ihtiyacindan
sonra en Onemli ihtiyag ailenin zihinsel engelli bireyi kabullenme siirecidir. Bu
baglamda ailelerin kabullenme siirecini destekleyecek politika ve uygulamalara yonelik

Oneriler asagida verilmistir:

1. Politikaya Yonelik Oneriler (Makro)

e Toplumsal kabul ve destek mekanizmalarinin hayata gegirilmesiyle, ailelere
kabul siirecinde sosyal destek saglanmasi i¢in topluma yonelik politikalarin ilgili
Bakanliklar araciliiyla uygulanmasi.

e Makro diizeyde, toplumsal degisim amaciyla zihinsel engelli bireye sahip
ailelere nasil davranilmasi gerektigi konusunda, egitim, seminer, kamu spotu
gibi uygulamalarla toplumsal davranis hassasiyetinin artirilmasi.

e Toplumu saglamcilik ideolojisine karst egitmek ve bilinglendirmek, stereotipleri
kirmak ve Onyargilart azaltmak i¢in inkliizyonu (toplumun her bireyini kabul
etme ve katilima tesvik etme ) destekleyen politikalar ve programlar
gelistirilmeli engellilere, azinliklara veya diger dislanmis gruplara yonelik

ayrimciligi dnleyen ve engelleyen politikalar uygulanmasi.

2. Uygulamaya Yonelik Oneriler (Mikro ve Mezzo)

e Kabullenmenin ger¢eklesmesi igin ailenin zihinsel engellilik hakkinda
bilgilendirilmesi.

e Kabul siirecinde ailelere psikososyal destek saglanmasi.

e Kabul siirecinde, daha 6nce ayni siireci gegiren aileler tarafindan mentd6rliik
hizmeti verilmesi.

e Zihinsel engelli bireylerin toplumsal kabul ve farkindaliginin artirilmasi igin

sivil toplum kuruluslarinin (STK'larin) aktif rol almasi.

Engellilik siire¢ miidahale ekibi aile bireylerinin duygularin1 anlamak ve empati
gostermek i¢in caba sarf etmelidir. Bu, anne babanin duygusal yiikiinii hafifletmeye
yardimci olabilir. Iyi iletisim, zihinsel engelli gocugun varligmin kabullenme siirecinde

onemlidir. Bu ekip bireylerle acik, diiriist ve anlasilir bir iletisim kurarak, karsilastiklar
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durumu daha iyi anlamalarina ve kabullenmelerine yardimei olabilirler. Diger bir
degisle ebeveynlerin siiregle ilgili sorulari yanitlamak ve siiphelerini gidermek, bilgi
seviyelerini arttirmak kabullenme siirecini kolaylastirabilir. Anne babalar ¢ocuklarinin
zihinsel engelli oldugunu 6grendikten sonra kabullenme siirecinde genellikle duygusal
destege ihtiya¢ duyarlar. Basta sosyal hizmet uzmanlari olmak iizere engellilik siireg
miidahale ekibi ailenin duygusal ihtiyaglarina yonelik destek saglayabilir ve gerekirse

aileyi diger profesyonel yardim kaynaklarina yonlendirebilir.

Uzmanlar, aile tiyelerine zihinsel engelli cocuklari ile ilgili siireci anlama ve basa ¢ikma
konusunda bilgi vererek, siirecle ilgili kaynaklar1 paylasabilirler. Bu, ebeveynlerin siireg
hakkinda daha fazla bilgi edinmelerine yardimci olabilir. Her bireyin giiclii taraflar
vardir. Uzmanlar, bireylerin bu gili¢lii taraflarim1  vurgulayarak, kendilerine

giivenmelerini ve basa ¢ikmalarini saglayabilirler.

Ayrica ebeveynlerin c¢ocuklart ile ilgili haberi ilk aldiklarinda duygusal ifadelerini
serbest birakmalar1 6nemlidir. Aile tiyelerinin hissettigi duygular1 ifade etmeleri tesvik
edilmelidir. Aileye zihinsel engelli bireyle birlikte, yasanacak durumu yonetmeye
dontik planlar yapmak ve hedefler belirlemek, olumlu bir odak noktasi saglayabilir.
Uzmanlar, zihinsel engelli bireyin gelecegine yonelik hedeflerini ve yasam kalitesini
artirmaya yonelik ailenin planlarin1 destekleyebilirler. Kabullenme siireci bireyden
bireye degisiklik gosterebilir ve uzun zor bir silire¢ olabilir. Bu nedenle bireyin
ithtiyaglarina ve siirecin evrelerine gore esnek bir yaklasim benimsenmelidir. Bu

dontisiimiin ailelerin kabullenme siirecine destek olacagi diisiiniilmektedir.
Saghik Sorunlar

Zihinsel engelli bireye sahip ailelerin ¢ocuklarinin saglik sorunlarint giderme ihtiyact
Max-Neef’in Insani Ihtiyaglar ve Giderilmesi Matrisindeki varolussal kategorideki
varolus (being) ile deger bilimsel kategorideki yasami siirdiirebilme kategorisindeki
ihtiyaclar ile ortiismektedir. Cocuklarindaki zihinsel engelin yaninda yasanan saglik
sorunlarin1 giderme ¢abalar1 ailelerin karsilastigi bir diger Onemli sonu¢ olarak
karsimiza ¢ikmaktadir. Bu baglamda ailelere verilebilecek politikaya ve uygulamaya

yonelik oneriler asagida verilmistir.
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Politikaya Yénelik Oneriler (Makro)

Evlenmeden Once tiim bireylere ve giftlere genetik uyum testlerinin zorunlu
olmasi, bu konunun toplum saglig1 agisindan degerlendirilip kanuni diizenleme
yapilmas.

Hamilelik siirecinde tiim anne adaylarinin, diinyada kabul gérmiis ve en gelismis
tim testleri {icretsiz olarak yaptirabilme imkanlarinin saglik hizmetleri
kapsaminda sunulmasi.

Zihinsel engeli yaninda diger saglik sorunlar1 da olan ¢ocuklarin bakim ve
tedavileri igin gerekli 6denegin Saglik Bakanligi tarafindan ayrilmasi.
Tiirkiye’de nadir goriilen hastaliklar hastanelerinin kurulmasi ve bu konuda
uzman ekiplerin olusturulmasi.

Ulusal veri tabanina, sadece hastaneye bagvuran ailelerin degil, toplumdaki tiim
engelli bireylerin kayitlarinin islenmesi ve bu verilerin ilgili tim Bakanliklarla
paylasilmasi, kendi alanlartyla ilgili engellilere yonelik politika gelistirmelerini
saglamak amaciyla 6nemlidir. (Ornegin, zihinsel engelli bireylerin Milli
Savunma Bakanligi (MSB) sisteminde takip edilip askere c¢agrilarak zihinsel
engelli bireyin ve anne babasinin yeniden yaralanmasini dnlemek)

Hareket kisiti olan, evinden c¢ikamayan zihinsel engelli bireylere, evlerinde
(bulunduklart ¢evre iginde) saglik hizmetlerinin saglanabilmesi.

Zihinsel engelli bireyler i¢in 6zel aile hekimi atamasinin yapilmasi.
Uygulamaya Yénelik Oneriler (Mikro ve Mezzo)

Hastanelerde licretsiz zeka testlerinin yapilabilmesinin saglanmasi.

Zihinsel engelli bireylerin saglik hizmetlerine erisimini kolaylastirmak igin
engellilik stire¢ miidahale ekibinin aileyi uygun kaynaklara yonlendirmesi.
Saglik sistemi ve zihinsel engelli bireyin saglik alanindaki hak ve oncelikleri
hakkinda aileye bilgi verilmesi.

Zihinsel bireyin saglik sorunlar1 ve ihtiyaglarima yonelik giinlik bakim ve
yonetim becerileri konusunda aileye egitim verilmesi, ailenin c¢ocuklarmin
sagligini korumasina yardimei olunmasi.

Zihinsel engelli bireylerin saglik hizmetlerine erisim ve yararlanmasinda pozitif

bir destekle Oncelik taninmasi.
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e Saglik raporu ve ila¢ raporu alinmasi siirecinde ailelerin biirokratik engellerle
kargilagmasinin Oniine gegilmesi.

e Zihinsel engeli yaninda baska engelinden kaynakli 6zel cihaz kullanimina
ihtiya¢ duyan bireylerin, bu ihtiyaglarinin saglik hizmetleri kapsaminda
karsilanmasinin saglanmas.

e Saglik alaninda aileye ihtiya¢ duyduklar1 bilginin verilmesi ve zihinsel engelli
bireyin takip edilen hastaliklar1 i¢in muayene randevularinin alinmasiin
saglanmasi.

e Zihinsel engelli bireylere sahip aileye, ihtiyag durumunda zihinsel engelli
cocuklart i¢cin bakim desteginin verilmesi.

e ihtiya¢ durumlarinda aileye, uzmanlar (psikolog, psikiyatrist gibi) tarafindan aile
terapi hizmetlerinin verilmesi

e Aile hekimlerinin, zihinsel engelli bireylerin temel saglik siireclerine rehberlik

etmelerinin saglanmasi.

Zihinsel engelli bir ¢ocuga sahip olmanin psikolojik zorluklarinin yani sira, aileler ayni
zamanda yeni dogmus zihinsel engelli bebeklerin saglik sorunlariyla da basa ¢ikmak
zorunda kalabilirler. Hastaliklar bazen zihinsel engelin 6niine gegebilir. Ebeveynler i¢in
zihinsel engelli cocuklarinin saglik sorunlarina destek sunmak, 6zel bir dikkat ve
duyarlilik gerektiren bir siirectir. Zihinsel engelli bireylerin aileleri ve destek sistemleri,
saglik sorunlartyla basa ¢ikmada 6nemli bir rol oynar. Uzmanlar, zihinsel engelli
bireylerin saglik sorunlar1 hakkinda aileye bilgi verirken basit, anlasilir ve gorsel

desteklerle desteklenmis bir dil kullanmalidir.
Duygusal Destek

Zihinsel engelli bireye sahip ailelerin duygusal destek ihtiyact Max-Neef’in Insani
Ihtiyaglar ve Giderilmesi Matrisindeki varolussal kategorideki varolus (being) ile deger
bilimsel kategorideki duygulanim kategorisindeki ihtiyaclara karsilik gelmektedir.
Aileler kendine saygi, dayanisma, hosgorii, duygusallik, tutku, duyarlilik ihtiyaglarini
gidermek i¢in sosyal destek mekanizmalara ihtiyag¢ duymaktadir. Bu baglamda

ailelere yonelik politika ve uygulamaya yonelik oneriler asagida verilmistir.
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1. Politikaya Yonelik Oneriler (Makro)

e Engel gruplarina gore sivil toplum kuruluslarinin (STK'larin) drgiitlenmesinin
desteklenmesi

e Zihinsel engelli bireylerin ve ailelerinin toplumsal kabulii i¢in sosyal
politikalarin gelistirilmesi

2. Uygulamaya Yénelik Oneriler (Mikro ve Mezzo)

e Ailelere, sok, stres, kaygi gibi durumlarla basa c¢ikabilmeleri i¢in ihtiyag
duyduklar1 duygusal destegin saglanmasi

e Aile ici iliskileri (anne-baba ve engelli ¢cocuk) giiclendirmek ve aile iiyelerinin
birbirlerine destek olmalarini saglamak amaciyla aile danigsmanlig1 yapilmasi.

e Diger aile yakinlarimin (¢ocuklari, kardesleri, anne-babalari, akrabalari ve
arkadaglar1 gibi) ailenin ihtiyaci olan duygusal destek mekanizmalarinda rol
almasinin saglanmasi.

e Zihinsel engelli bireye sahip aileler i¢cin destek gruplar1 olusturmak, benzer
deneyimlere sahip aileleri bir araya getirerek aile bulusmalar1 diizenlemek ve
grup caligmalar1 organize etmek Onemlidir. Aile {iyelerine genis bir sosyal

destek ag1 olusturulmasi icin rehberlik edilmesi.

Ailelere, zihinsel engelli bireyin ihtiyaglar1 ve bakimi konusunda egitim programlari
diizenlemek, aile liyelerinin daha bilingli olmalarini saglar. Ayrica, stresle basa ¢ikma
ve duygusal sagliklarim1 koruma konusunda pratik stratejiler dgretebilirler. Ailelere,
zihinsel engelli bireyin bakimi ve destek hizmetlerine erisim konusunda kaynaklari
dogru bir sekilde kullanma yoniinde yonlendirme yapabilirler. Aile {iyelerine duygusal
ifadelerini serbest birakmalar1 ve hissettiklerini agik¢a ifade etmeleri konusunda destek
saglamak da ayrica 6nemlidir. Zihinsel engelli bireye sahip ailelere yonelik psikososyal
destek hizmetleri sunmak, ailelerin duygusal ve sosyal ihtiyaclarina cevap verebilir.
Sosyal hizmet uzmanlari, aile iiyelerine duygusal destek saglamak ve basa g¢ikma

becerilerini gliclendirmek adina bireylerle ve ailelerle goriismeler yapabilir.
Sosyal Destek
Sosyal destek Max-Neef’in (1991) insani Ihtiyaglar ve Giderilmesi Matrisindeki

varolugsal kategorideki varolus (being) ile deger bilimsel kategorideki katilim

kategorisindeki ihtiyaglar ile ortlismektedir. Aile bu donemde ihtiya¢ duydugu sosyal
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destegi deneyimlemeye basladigi zihinsel engelli birey ebeveynlige uyum igin ortaya
¢ikan yeni ihtiyaglarin1 karsilamada kullanmak isteyecektir. Bu baglamda ailelere

verilebilecek politikaya ve uygulamaya yonelik oneriler asagida verilmistir.

1. Politikaya Yénelik Oneriler (Makro)

e Toplumsal destegin saglanmasi i¢in kamu spotlarinin olusturulmas.

e Her bir zihinsel engelli birey ve ailesine, ailenin gelir diizeyine bakilmaksizin
ihtiya¢ duyduklar1 sosyal yardimlarin (engelli maasi baglanmasi, evde bakim
ticreti verilmesi, bakim malzemeleri ve ihtiyaclarin giderilmesi gibi ayni
yardimlar) saglanmasi.

e Ailenin ihtiya¢ durumuna gore sosyal yardimlarin diizenlenerek artirilmasina
imkan verilmesi.

e Zihinsel engelli bireyler ve aileleri i¢in kamu sosyal tesislerinin kullanilmasinin

saglanmasi.

2. Uygulamaya Yonelik Oneriler (Mikro ve Mezzo)

e Zihinsel engelli bireye sahip ailelere 6zel destek gruplart olusturulmasi ve
benzer deneyimlere sahip ailelerin bir araya gelmesinin saglanmasi, duygusal
dayanisma, bilgi paylagimi ve pratik deneyimleri paylasma imkani sunulmasi.

e Zihinsel engelli birey ve ailelerine sosyal hizmetlere erisim konusunda rehberlik
yapilmasi, uygun kaynaklara erisimlerinde destek verilmesi ve ihtiyag
duyduklart yardimlarin saglanmasinda koordinasyonun saglanmasi.

e Aile ziyaretleri (bayramlar ve 6zel giinlerde) yapilarak aileye sosyal destek
saglanmasi.

e Aile ziyaretleri, bayramlar ve 6zel giinlerde yapilarak zihinsel engelli bireye
sahip ailelere sosyal destek saglanmasi.

e (Cocuklarin bakim siireglerinde aileye destek olarak, ailenin iizerindeki bakim
yiikiinii azaltmak ve kendilerine ait zaman olusturabilmelerine yardimci

olunmasi.

Aileler genel olarak dogum Oncesi ve sonrasinda zihinsel engelli bir cocuga sahip olma
konusunda kendilerini destekleyen, teselli eden, onlara yol gosteren, fikir veren,

acilarii dindiren ve endiselerini gideren sosyal destek uygulamalara ihtiyag
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duymaktadir. Ancak, ailelerin ihtiya¢ duydugu sosyal destek icin yeterli seviyede kamu
ve Ozel profesyonel destek mekanizmalar1 bulunmamaktadir. Zihinsel engelli bireye
sahip ailelere toplum kaynaklarina erisim konusunda yardimci olmak, uygun hizmetleri

ve destekleri tanitmak, ailenin yasam kalitesini artiracaktir.
Cocukluk Dénemine fliskin Sonug ve Oneriler
Yakin cevre

Calismanin ¢ocukluk déneminde tespit edilen ihtiyaclar1 ile Max-Neef’in (1991) Insani
Ihtiyaglar ve Giderilmesi Matrisindeki varolussal kategorideki sahip olma (having) ile
deger bilimsel kategorideki koruma, duygulanim, kimlik ve 6zgiirliik kategorisindeki
ihtiyaglar ortiismektedir. Ayni sekilde ekolojik sistem kuraminda bireyin biricikligi
varsayiminda oldugu gibi calismada her ailede zihinsel engelli bir ¢cocuga sahip olmanin
genel ve oOzel etkileri ile sonuglart farklilasmistir. Bu amagla, ailelerin ihtiyaglarini
karsilamaya yonelik uygulamalarin aileye 6zel olarak tasarlanmasi gerekliligi ortaya
cikmigtir. Bu baglamda ailelere yonelik politikaya ve uygulama onerileri asagida

verilmistir.

1. Politikaya Yonelik Oneriler (Makro)

e Engelli bireylerin toplumda daha sik goriilmesi ve toplumun bir pargasi
oldugunun farkindaliginin olusturulmast i¢in makro diizeyde politikalar
gelistirilmelidir. Bu kapsamda, egitim sisteminde c¢ocuklara erken yasta
farkliliklara sayg1 becerisinin gelistirilmesi saglanmalidir.

e Toplumdaki 'normal insan' ve 'saglamcilik' algist karsisinda soylemler ve
politikalar gelistirilmesi.

e Zihinsel engelli bireylerin kaybolmalarin1 onlemek ve takiplerini saglamak

amaciyla dijital ve elektronik takip sistemlerinin iilke ¢apinda yayginlagtirilmasi.

2. Uygulamaya Yonelik Oneriler (Mikro ve Mezzo)
e Zihinsel engelli bireylerin yakin ¢evresinde, sokakta, parkta, kreste ayrimciliga
maruz kalmadan diger c¢ocuklar gibi kabul goérmelerini saglamak icin

desteklenmeleri.



184

e Ailelerin, c¢ocuklarim1 topluma daha fazla dahil etmeleri konusunda
cesaretlendirilmesi ve giiclendirilmesi onemlidir. Ornegin, sokaga, parka, okula
gitme gibi konularda destek saglanmalidir.

e Kardeslerin, zihinsel engelli kardeslerine yonelik tutum ve davraniglarini
anlamalar1 ve bu sliregte kendi aralarindaki iligkileri yonetmeleri konusunda
desteklenmeleri.

e Yakin c¢evre, zihinsel engelli bireyin ve ailesinin gilinlik yasamini
kolaylastirmak amaciyla pratik destekler sunabilir. Ornegin, aligveris, temizlik
veya diger glinliik gorevlerde yardimci olmasi.

e Yakin ¢evrenin aileye duygusal ve sosyal destek vermesinin saglanmasi.

Zihinsel engelli c¢ocuklarin kaybolmasini onlemek i¢in Aile ve Sosyal Politikalar
Bakanlig1 ile Emniyet Genel Miidiirliigi is birligi i¢inde bir takip sistemi olusturulmasi
Onerisi olduk¢a 6nemli bir adim olabilir. Bu tiir bir sistem, ¢ocuklarin giivenligi i¢in

etkili bir 6nlem olarak hizmet edebilir.

Televizyoncu Miige Anli'nin "Sevgi izi" uygulamasina benzer bir devlet kontroliindeki
bir takip sistemi, kaybolan zihinsel engelli ¢ocuklarin hizli bir sekilde bulunmasina
yardimci olabilir. Bu sistemde, ¢cocugun tasidigi bir izleme cihazi veya takip edilebilir
bir 6ge kullanilabilir. Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi ve Emniyet Genel
Midiirliigt, bu tiir bir uygulamanin etik, hukuki ve mahremiyet boyutlarinda uygun

sekilde diizenlenmesini saglayarak toplumun giivenini kazanabilir.

Ancak, bu tiir bir sistemin basarili olabilmesi i¢in c¢esitli teknik, etik ve hukuki
konularin dikkate alinmasi gereklidir. Ayrica, bu tiir bir takip sisteminin gizlilik ve
mahremiyet haklarina saygi gostererek kullanilmasi ¢ok Onemlidir. Bu tip 6nemli
uygulamalarin gelistirilmesi ve uygulanmasi sirasinda tiim paydaslarin katilimi ve

destekleriyle basarili sonuglar alinabilir.
Toplumsal Ayrimcilik

Calismanin ¢ocukluk déneminde tespit edilen ihtiyaclari ile Max-Neef’in (1991) Insani
Ihtiyaclar ve Giderilmesi Matrisindeki varolussal kategorideki yapma (doing) ile deger

bilimsel kategorisindeki katilim ihtiyact ile ortiismektedir. Bu baglamda ailelerin
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toplumsal ayrimecilik stirecini destekleyecek politikalar ve uygulamalara yonelik

Oneriler asagida verilmistir:

1. Politikaya Yonelik Oneriler (Makro)

e Toplumun engellilik konusunda bilinglendirilmesi i¢in medya, sinema, edebiyat
gibi araglarin kullanilmasi oldukga etkili bir stratejidir. Bu tiir araclar, toplumda
farkindalik olusturabilir, 6n yargilar1 kirabilir ve engellilikle ilgili dogru
bilgilerin yayilmasina katkida bulunabilir.

e Farkliliklara sayg:i kiiltiiriniin toplumda yer edinmesini saglamak i¢in ¢esitli
politikalar iiretilebilir. Bu politikalar, toplumun daha kapsayici, anlayish ve

saygil1 bir kiiltiire dogru evrilmesine katkida bulunmalidir.

2. Uygulamaya Yonelik Oneriler (Mikro ve Mezzo)

e Zihinsel engelli cocuga sahip aileler, ¢cocuklarinin 6zel durumlart nedeniyle
sosyal izolasyon yasadiklarini hissetmektedirler. Toplumun, ¢ocuklarini anlama
veya kabul etmede zorlandigini diisiinen aileler, diger ailelerle etkilesimde
bulunmaktan ¢ekinmekte ve iglerine kapanmaktadir. Bu durumu 6nlemek igin
ailelerle giiclendirme galismalar1 yapilmalidir.

e Zihinsel engelli bireye sahip aileler, toplumsal ayrimcilikla miicadele ederken,
bu siiregte yakin gevreleri ve uzmanlardan destek almalidir.

e Toplumsal ayrimcilikla miicadelede, zihinsel engelli bireylerin ve ailelerinin
haklarim1 savunmak amaciyla sosyal hizmetin savunuculuk rolii aktif olarak
tistlenilmelidir. Diger bir deyisle, toplumdaki diger bireylerin ihtiya¢ duyduklar
hizmetlerin hi¢bir ayrim goézetmeksizin, zihinsel engelli birey ve ailelere
sunulmasi; sosyal hizmetin hak temelli yaklagiminin benimsenmesi, bdylece
sosyal adaletin saglanmasi1 6nemlidir.

o Ailelere, toplumsal ayrimcilikla bas etmelerinde duygusal destek saglanmasi
biiylik 6nem tagimaktadir. Bu siirecte, ailelerin duygusal ihtiyaglarina duyarl bir
sekilde yaklasmak ve onlara giiglii bir destek sistemin sunmak, toplumsal
ayrimcilikla miicadelede 6nemlidir.

e Yakin cevreye, ailelere ve diger insanlara yonelik yanlis anlamalar1 diizeltmek

ve olumsuz stereotipileri yitkmak konusunda calisilmasi 6nem tasimaktadir.
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e Ailelerin yerel sivil toplum kuruluslarina katilimini tesvik etmek 6nemlidir. Bu
kuruluglar, toplumsal degisimde etkili olabilir ve toplumsal ayrimcilikla
miicadele konusunda ailelere destek saglayabilir.

e Ailelerin kendi deneyimlerini paylasarak, toplumda zihinsel engellilik
konusunda farkindalik olusumunda etkisi olacak ¢alismalar yapmak,

e Toplumsal ayrimcilikla basa ¢ikmada destek gruplarindan ve yerel hizmetlerden
yararlanilmasi,

e Ailelere, zihinsel engelli bireyin haklarii1 savunmalari konusunda destek
olunmasi ve ihtiya¢ durumunda hak temelli yaklasim c¢ercevesinde profesyonel
destek (avukat vb) alinmasi konusunda yonlendirici rol {istlenilmesi Onem

tasimaktadir.

Aileler, genel olarak toplumun zihinsel engelli ¢ocuklara yonelik bakis agisi ve
yaklagimindan rahatsizdir. Ayrica, toplumun bu konuda bilingsiz olduguna ve zihinsel
engelli bireylerin dislandigina inanmaktadirlar. Ayrica, aileler ¢ocuklarinin farkli gozle
ve acima duygulariyla degil, kabul ve anlayisla karsilanmasini istemektedirler. Bu
nedenle, yukarida 6nerilen politika ve uygulamalarin, bu tiir ayrimciligin 6nlenmesinde

onemli bir rol oynayabilecegi diigiiniilmektedir.

Ayrimcilikla miicadelede, 6grencilerin seviyelerine gore belirlenecek ayrimcilik ve
farkindalik kuliipleri, orgiin egitimin her kademesinde kurulmalidir. Bu kuliiplerde,
ogrencilere engellilik, zihinsel engellilik ve farkliliklar konusunda bilgilendirme
caligmalar1 yapilmali ve kuliip iiyelerinin, okullarindaki kaynastirma o6grencileri ile
iletisimi  arttirilmalidir.  Ayrica, ¢ocuklara 6zel egitim kurumlarina bilgilendirme

gezileri, okul rehberlik servisleri araciligiyla diizenlenmelidir.

Ayrica, okullarda okul sosyal hizmeti ve rehberlik hizmetleri kapsaminda, tiim 6rgiin
egitim kademelerinde ayrimei dil kullanimi konusunda farkindalik egitimi verilmeli ve
seminerler diizenlenmelidir. Toplum genelinde yaygin olarak kullanilan 'geri zekalt'
asagilamasinin, gercek bir durumu betimledigi bilinmektedir. Bireylerin bu ifadeyi
birbirlerini asagilamak i¢in kullanmalari, ayrimer dil kullaniminin ¢arpici 6rneklerinden
biridir. Bu gibi ayrimci dil uygulamalarinin toplumdan uzaklastiriimas: gerektigi

vurgulanmalidir.
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Kres ve Anaokulu

Bu donemde tespit edilen ihtiyaclar ile Max-Neef’in (1991) Insani Ihtiyaclar ve

Giderilmesi Matrisindeki varolussal kategorideki yapma (doing) ile deger bilimsel

kategorideki anlama, katilim, yaraticilik kategorisindeki ihtiyaglar ortiismektedir. Bu

baglamda ailelere yonelik politika ve uygulama 6nerileri asagida verilmistir.

=

Politikaya Yonelik Oneriler (Makro)

Yeterli sayida ve nitelikli kres ve anaokullarinin kurulmast,

Bu egitim kurumlarinda yeterli sayida ve nitelikli egitimcilerin istihdam
edilmesi,

Kres ve anaokullarinin, zihinsel engelli cocuklarin 6zel ihtiyaglarina uygun
olarak tasarlanmis fiziki kosullara sahip olmalari 6nemlidir. Bu kurumlar,
engelli cocuklara saglikli bir 6grenme ortami sunmali ve gerekli egitim
malzemeleri bulundurmalidur.

Bu egitim kurumlarinda, bakim ihtiyaci olan ¢ocuklarin giivenligi ve saglig1 i¢cin
gerekli yardimcr personel destegi saglanmalidir. Yardimci bakim personeli,
cocuklarin temel ihtiyaclarim1 karsilamada ve 0zel bakim gereksinimlerini
anlayarak ¢oziim iretmede Onemlidir. Boylece, her ¢ocugun Dbireysel
ihtiyaclarma uygun bir destek saglanarak egitim ortamimin daha kapsayici
olmasi saglanabilir.

Zihinsel engelli bireylerin egitime erisimini kolaylagtirmak adma, kres ve
anaokullarinda kosulsuz kayit ve kabul i¢in gerekli kanuni diizenlemelerin
yapilmast Onem tagimaktadir. Bu diizenlemeler, zihinsel engelli ¢ocuklarin
egitime baglamalarini destekleyerek onlerindeki bariyerleri ortadan kaldirabilir.
Bu sayede, her ¢gocugun egitim hakkina esit bir sekilde erismesi saglanabilir.
Tiim egitim kurumlarinda okul sosyal hizmet birimlerinin olusturulmasi ve bu
birimlerin zihinsel engelli ¢ocuklarin kaynastirma siireglerinde rol almasinin
saglanmas1 6nem tasimaktadir.

Tim egitim kurumlarinda, okul sosyal hizmet birimlerinin aktif olarak faaliyet
gostermesi ve Ozellikle zihinsel engelli ¢ocuklarin kaynastirma siireclerinde
etkin bir rol almasi, 6grencilerin sosyal, duygusal ve egitimsel ihtiyaglarina

odaklanarak ¢ocuklarin uyum siireglerini desteklemesi ve ayni zamanda



188

ogretmenlere rehberlik saglamasi temel bir gerekliliktir. Boylece, egitim
kurumlarindaki kaynastirma siirecleri daha etkili bir sekilde yonetilebilir,
zihinsel engelli gocuklar da daha basarili bir egitim siireci deneyimleyebilir.
Zihinsel engelli bireylerin 6zel ihtiyaglarinin belirlenmesi, psikologlar ve 6zel
egitim uzmanlar esliginde bireysel egitim planlarinin ve 6grenme hedeflerinin
MEB araciligiyla sunulmasi gerekmektedir.

Zihinsel engelli bireylerin 6zel ihtiyaglarinin belirlenmesi siirecinde psikologlar
ve Ozel egitim uzmanlarinin etkin bir sekilde yer almasi 6nem tagimaktadir. Bu
uzmanlar, bireyin gliglii ve zayif yonlerini degerlendirmeli ve buna dayanarak
bireysel egitim planlar1 olusturmalidir. Bu siireg, MEB araciligiyla koordine
edilmeli ve bireyin 6grenme hedeflerinin belirlenmesi adina gereken destek ve
kaynaklar saglanmalidir. Bu sayede, zihinsel engelli bireylerin egitim siireci
daha etkili bir sekilde yonetilebilir ve bireylerin potansiyellerini maksimum
diizeyde gelistirmelerine olanak saglanir.

Kres ve anaokullarinda zihinsel engelli cocuklarla ¢alisacak egitimcilerin, MEB
tarafindan yeterli hizmet i¢i egitimlerle desteklenmesi 6nem tasimaktadir. Bu
egitimler, Ogretmenlere zihinsel engelli g¢ocuklarin egitimine yonelik 6zel
stratejileri, pedagojik yaklasimlari ve bireysellestirilmis 6grenme planlarini
icermelidir. Boylece, egitimciler, zihinsel engelli ¢ocuklarin ihtiyaglarina daha

etkili bir sekilde yanit verebilir ve egitim siirecinde daha donaniml olabilirler.

Uygulamaya Yénelik Oneriler (Mikro ve Mezzo)

Zihinsel engelli ¢ocuklarin kres ve anaokuluna kayit ve kabul siireglerinin yani
sira devam durumlarinin okul sosyal hizmet birimi tarafindan takip edilmesi
gerekmektedir. Bu birimler, 6grencilerin kayit siireclerini yonetmeli, devam
durumlarini izlemeli ve ailelerle etkili iletisim kurarak herhangi bir sorunun
erken tespitini saglamalidir. Bu sayede, ¢cocuklarin okula devamlilig: artar, olas1
sorunlar dnceden ¢ozlime kavusturulur ve G6grencilerin egitim siirecinin daha
verimli hale gelmesi saglanir.

Kres ve anaokullarinda, engelli cocuklarin egitim sistemine ve egitim kurumuna
uyum saglayabilmesi adina okul sosyal hizmet biriminden destek alinmasi

gerekmektedir. Bu birim, engelli ¢ocuklarin bireysel ihtiyaglarina yonelik olarak
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ailelere rehberlik saglamali, c¢ocuklarin sosyal ve duygusal gelisimini
destekleyecek onlemler almalidir. Boylece, engelli ¢ocuklar egitim slirecine
daha etkili bir sekilde adapte olabilir ve egitim kurumlarindaki kaynastirma
stireci daha bagarili bir sekilde yonetilebilir.

Zihinsel engelli ¢ocuklarin egitim sistemine katilmasinda ailelere yonelik destek
verilmesi gerekmektedir. Bu destek, ailelere ¢ocuklarinin egitim siirecinde
karsilasabilecekleri zorluklar konusunda bilgi verme, rehberlik saglama ve
duygusal destek sunma seklinde olabilir. Ayrica, 6zel egitim programlarina ve
kaynastirma siireclerine iligskin bilin¢lendirme etkinlikleri diizenlenerek, ailelerin
cocuklarmin egitimine daha etkin bir sekilde katilmin1 tesvik etmek
amaglanmalidir. Boylece, ailelerin ¢ocuklarinin egitimine daha bilingli ve aktif
bir sekilde destek olmalar1 saglanabilir, bu da cocuklarin egitim basarisini
artirabilir.

Zihinsel engelli bireylerde akran zorbaliginin ve ayrimciligin 6nlenmesi i¢in tiim
egitim kurumlarinda farkliliklara saygi beceri ve degerlerinin kazandirilmasi
biiyiik 6nem tasimaktdir. Bu kapsamda, 6grencilere zihinsel engelli bireylerin
giiclii yanlarin1 vurgulayarak anlayis ve empati gelistirme konusunda egitim
verilmelidir. Okullarda diizenlenen etkinliklerde ve ders igeriklerinde zihinsel
engelli bireylerin katilimi desteklenmeli ve bu siirecte dgrencilere farkliliklara
saygl gosterme aliskanligi kazandirilmalidir. Ayrica, egitimciler ve 68rencilere
yonelik bilinglendirme programlari diizenlenerek, zihinsel engelli bireylerin
toplumda esit bir sekilde deger gormeleri i¢in farkindalik olusturulmalidir. Bu
sayede, egitim kurumlar1 daha kapsayici bir ortam saglayarak akran zorbaligini
ve ayrimcilig1 engelleyebilir.

Aileyi 6zel egitim ve uyum programlari kapsaminda kres ve anaokullarinda
zihinsel engelli bireye 6zel egitim ve destek hizmetleri sunacak uzmanlarin
bulundugu kurumlarin  tercihi konusunda RAM tarafindan ailelere
yonlendirmeler yapilmas: gerekmektedir. RAM'lar, ailelere ¢ocuklarinin
ihtiyaglarma en uygun kresi se¢melerinde yardimci olabilirler. Bu kapsamda,
zihinsel engelli bireylere 6zel egitim ve destek sunacak uzman kadronun
bulundugu, 6grencinin gelisim diizeyine uygun programlarin uygulandigi kres

ve anaokullarina yonlendirmeler gerceklestirilerek ailelerin bilinglenmelerine
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katki saglanabilir. Bu sayede, zihinsel engelli bireylerin egitimine uygun bir
sekilde destek olunabilir ve ailelerin tercih konusunda daha bilingli kararlar

almalarina yardimci olunabilir.
Egitim Donemine Iliskin Sonu¢ ve Oneriler

Zihinsel engelli bireye sahip ailelerin egitim donemi aileyi en ¢ok zorlayan
donemlerden biridir. Aileler bu donemde 6zel egitim, orglin egitim ve RAM sorunlari
ve ihtiyaclar ile bas edebilmek zorunda kalmaktadirlar. Calismanin egitim doneminde
tespit edilen ihtiyaclar1 ile Max-Neefin (1991) Insani Ihtiyaclar ve Giderilmesi
Matrisindeki varolussal kategorideki yapma (doing) ile deger bilimsel kategorideki
anlama, katilim, yaraticilik kategorisindeki ihtiyaglarla ortiismektedir. Caligmanin
sonuglarina gore; baslangigta 6zel egitime sonrasinda ise Orgiin egitime erisim ile ve
RAM ihtiyaglari baslica sorun alanlari olarak ortaya ¢ikmakla beraber yine yakin ¢evre

ve toplumsal baglamda ayrimcilik, etiketleme, 6tekilestirme deneyimleri yaganmaktadir.

Ailelerin zihinsel engelli bireyin, egitimi ve destek hizmetleri hakkinda egitim
programlar1 diizenlemesi ve zihinsel engelli cocuklarinin egitimi konusunda profesyonel
olarak desteklenmesi gerekmektedir. Ailelerin bu alanla ilgili olarak 6zel ve &rgiin
egitimin bir sistematik etrafinda verilmemesi, bireysel farkliliklarin yeterince dikkate
alinmamasi, standart ve yeknesak bir egitim sistemi uygulanmasi gibi sorunlari
bulunmaktadir. Okul yoneticilerinin ve Ogretmenlerinin zihinsel engelli birey ve
ailelerine kars1 egitim siirecinde daha anlayisl, bilgili ve 6zenli olmasi, okul sartlarinin
daha iyi olmast ve RAM’in daha fonksiyonel ¢alismasi gerekmektedir. Asagida 6zel
egitim, Orglin egitim ve RAM’lara yonelik politika ve uygulama Onerilerine yer

verilmistir.
Ozel Egitim

1. Politikaya Yonelik Oneriler (Makro)

e Zihinsel engelli bireyler igin yeterli sayida ve nitelikli 6zel egitim ve
rehabilitasyon merkezlerinin kurulmas: gerekmektedir. Bu kapsamda, &zel
egitim ve rehabilitasyon merkezlerinin ¢esitli seviyelerde ve farkli ihtiyaglara

uygun olarak tasarlanmasi gerekmektedir. Bu merkezlerde uzman egitimciler,
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terapistler ve psikologlar bulunmali, bireysel ihtiyaclara 6zel egitim programlari
olusturulmalidir. Ayrica, bu merkezlerde sosyal beceri gelisimi, bagimsiz
yasama yetenekleri ve meslek edinme gibi konular da ele alinarak bireylerin
topluma daha etkili bir sekilde entegre olmalar1 desteklenmelidir. Yeterli sayida
ve nitelikli 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinin varligi, zihinsel engelli
bireylerin bireysel potansiyellerini kesfetmelerine, gelistirmelerine ve toplumla
biitiinlesmelerine olanak saglayacaktir.

Bu egitim kurumlarinda yeterli sayida ve nitelikli egitimcilerin istthdam
edilmesi gerekmektedir. Bu, zihinsel engelli bireylere etkili bir egitim saglama
ve onlarin bireysel ihtiyaclarina uygun destek sunma agisindan kritik bir 6neme
sahiptir. Nitelikli egitimciler, 6zel egitim alaninda uzmanlagmig, dgrencilerin
0zel ihtiyaglarina duyarli ve bireysellestirilmis egitim programlar gelistirebilen
profesyoneller olmalidir. Yeterli sayida egitimci istihdam edilmesi bireysel ilgi
ve destek sunma imkani tanir. Bu durum, dgrencilerin daha etkili bir sekilde
ogrenmelerini ve gelisimlerini siirdiirmelerini kolaylastirir. Ayni zamanda,
egitimcilerin stirekli olarak giincellenen 6zel egitim yontemleri ve pedagojik
yaklagimlar konusunda egitilmis olmalari, Ogrencilere en iyi hizmeti
sunabilmelerini saglar.

Ozel egitim merkezlerinin zihinsel engelli gocuklarin ihtiyaglarina yonelik fiziki
kosullara sahip olmasi gerekmektedir. Bu egitim kurumlarinda gerekli egitim
malzemelerinin saglanmasi, etkili bir 6grenme ortami olusturarak 6grencilerin
bireysel gelisimine katki saglamak agisindan 6nemlidir. Fiziki kosullar, engelli
bireylerin rahatlikla hareket edebilmesi, erisilebilirlik, giivenlik ve konfor gibi
faktorlere odaklanmalidir. Ayrica, 6grencilerin 6zel ihtiyaglarina uygun olarak
tasarlanmis siniflar, uyaranlardan arindirilmis alanlar gibi 6zellikleri igermelidir.
Egitim malzemeleri agisindan ise, ogrencilerin bireysel ihtiyaglarina yonelik
Ozel egitim araglari, materyaller ve teknolojik desteklerin saglanmasi
gerekmektedir. Bu malzemeler, 6grencilerin 6grenme siireclerini destekleyerek
potansiyellerini en iist diizeye ¢ikarmalarina yardimci olacaktir. Bu sekilde, 6zel
egitim merkezleri, engelli cocuklarin daha etkili bir sekilde egitim almalarina ve

gelisimlerini siirdlirmelerine olanak taniyabilir.
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Ozel egitim ders siirelerinin ¢ocuklarin ihtiyacina gore bireysel olarak
diizenlenmesi Onem tasimaktadir. Ogrenme siireclerini daha etkili ve
kisisellestirilmis bir hale getirerek 6grencilerin potansiyellerini maksimize
etmeye olanak tanir. Bu uygulama, 6zel egitim alaninda ihtiyag duyan
cocuklarin bireysel 6zellikleri, gliglii yonleri ve zayif yonleri gz oniine alinarak
egitim programlarinin G6zellestirilmesine imkan saglar. Bireysel ders siireleri,
Ogrencilerin Ozel ihtiyaglarina daha etkili bir sekilde odaklanilmasini ve
Ogrencinin kendi 6grenme hizina uyum saglamasini miimkiin kilar. Bu,
Ogrencinin giiclii yonlerini daha fazla vurgulamasina ve zayif yonlerindeki
gelisim alanlarina 6zel olarak odaklanmasina imkan tanir. Boyle bir yaklasim,
Ogrencinin 0grenme siirecine aktif olarak katilmasini ve egitimden daha fazla
fayda saglamasini destekleyerek, 6zel egitimde bireysellestirmeyi saglar.

Ozel egitim kurumlarinin tasrada yayginlastirilmasi, dzel egitim imkéanlarmin
artirllmasi, siiresinin bireyin ihtiyacina gore uzatilmast ve kaynastirma
egitiminin nitelikli bir sekilde uygulanmasi i¢in tim egitim kurumlarina daha
fazla kaynak ayrilmasi gerekmektedir. Ozel egitim kurumlarinin tasrada
yayginlagtirilmasi, 06zellikle kirsal alanlarda yasayan bireylerin erisimini
artirabilir. Bu, uzak boélgelerde yasayan ailelere ve cocuklara daha kolay
ulagilabilir bir dzel egitim imkam sunar. Ozel egitim imkanlarinin artiriimast,
daha fazla 6grencinin bu hizmetlerden faydalanmasini saglar.

Zihinsel engelli ¢ocuklarin 6zel egitim merkezlerinde bakimi ve takibi igin
yardimci personel ve egitim destegi icin golge 6gretmen bulundurulmalidir. Bu
cocuklarin 6grenme siireclerini desteklemek ve giinlilk yasamlarimi daha etkili
bir sekilde yoOnetmelerini saglamak agisindan Onemlidir. Bu yaklagim,
cocuklarin bireysel ihtiyaglarina daha 1yi yanit verebilmek adina 6zel egitimde
bireysellestirmeyi artirir. Zihinsel engelli ¢cocuklarin 6zel egitim merkezlerinde
etkili bir O0grenme ortami saglanabilmesi i¢in, her bir c¢ocugun bireysel
ihtiyaclaria uygun bir sekilde bakim ve egitim almalarini1 desteklemek amaciyla
yardimci personel ve golge 6gretmen istihdam edilmelidir. Yardimer personel,
cocuklarin giinliik yasam aktivitelerinde, hijyen ihtiyaglarinda ve giivenliginde
destek saglayabilirken, golge Ogretmen ise Ogrencinin Ogrenme siireglerini

birebir takip ederek bireysel egitim planlarini uygulamada yardimci olabilir. Bu
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sayede, zihinsel engelli ¢cocuklar, kendilerine 6zel bir egitim ve bakim destegi
alarak daha etkili bir sekilde gelisebilir ve topluma daha iyi entegre olmalari
saglanir.

Ozel egitim 6gretmelerinin ders saatlerinin takip edilmesi ve bu dgretmenlerin
devlet giivencesine alinmasi gerekmektedir. Ozel egitim alaninda calisan
profesyonellerin daha giivenceli bir g¢alisma ortaminda gorev yapmalarini
saglamak ve bu alanda kalifiye 6gretmenlerin ¢cocuklara etkili bir sekilde hizmet
sunmalarmi desteklemek agisindan énemlidir. Ozel egitim 6gretmelerinin ders
saatlerinin takip edilmesi ve bu 6gretmenlerin devlet glivencesine alinmasi, 6zel
egitimde kaliteli bir hizmet sunulmasini ve Ogrencilerin egitim siireglerinin
diizenli bir sekilde yoOnetilmesini saglamak adina Onemli bir adimdir. Bu
kapsamda, 6zel egitim dgretmenlerinin ¢alisma kosullariin belirlenmesi, ders
saatlerinin diizenli takip edilmesi ve bu 6gretmenlerin devlet giivencesi altinda
caligmalari, hem ogrencilerin hem de Ogretmenlerin giivenceli bir egitim
ortaminda bulunmalarina olanak tanir. Boylece, 6zel egitim dgretmenleri daha
motive bir sekilde calisabilir ve 6grencilere daha etkili bir sekilde destek

saglayabilir.

Uygulamaya Yénelik Oneriler (Mikro ve Mezzo)

Ailelerin 6zel egitim merkezlerine c¢ocuklarimi gondermeleri konusunda
cesaretlendirilmesi ve desteklenmesi gerekmektedir. Cocuklarin bireysel
ithtiyaclara uygun egitim almalarini saglamak adina kritik bir 6neme sahiptir.
Bu amagla, ailelere yonelik bilgilendirme seminerleri, etkilesimli atdlye
caligmalar1 ve rehberlik hizmetleri diizenlenerek, 6zel egitimin c¢ocuklarinin
gelisimine olumlu katkilar saglayabilecegi vurgulanmalidir.

Ozel egitimde, cocuklarin grup egitimleriyle kaynastirilmas1 6nem tasimaktadir.
Bu, sosyal becerilerin artirilmasi ve toplumsal uyumun saglanmasi agisindan
onemlidir. Grup egitimleri, ¢ocuklara birbirleriyle etkilesimde bulunma, is
birligi yapma ve empati gelistirme firsati sunar. Bu baglamda, 6zel egitimde yer
alan ¢ocuklar, kendi ihtiyac¢larina gore diizenlenmis grup aktiviteleri ve derslerle
bir araya getirilebilir. Bu grup egitimleri, Ogrencilerin birbirlerine destek

olmalarmni, birlikte 6grenmeyi deneyimlemelerini ve farkli yeteneklere sahip
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bireylerin bir arada olmalarin1 saglar. Ayrica, kaynastirma egitimlerinde genel
egitim oOgrencilerinin de katilminin tesvik edilmesi, 6grencilere farkliliklara
saygl duyma ve hosgorii gelistirme firsati sunar. Bu sayede ¢ocuklar, topluma
daha iyi entegre olabilir ve birbirlerinden 6grenme deneyimi yasayarak daha
kapsayici bir egitim ortaminda bulunabilirler.

Ozel egitim kurumlarma devam eden ailelerin yasadiklar1 deneyimleri
paylagmalarini, karsilagtiklart zorluklarla basa ¢ikmalarini ve birbirlerine destek
olmalarim1 saglamak amaciyla aile destek gruplar1 olusturulmasi 6nemli bir
gerekliliktir. Bu gruplar, aileler arasinda gii¢lii bir dayanisma ag1 olusturarak
duygusal destek saglar ve g¢ocuklarin egitim siirecinde karsilastiklart ortak
sorunlara ¢oziim arayiglarini destekler. Aile destek gruplari, diizenli toplantilar,
seminerler ve atolye calismalar1 gibi etkinliklerle ailelere cesitli konularda bilgi
ve beceri kazandirabilir. Bu sayede, aileler ¢cocuklarinin egitimine daha bilingli
bir sekilde katki saglayabilir, birbirlerinden 6grenme deneyimini paylasabilir ve
ortak ¢Oziimler bulabilirler. Ayrica, bu destek gruplari, ailelerin duygusal
ithtiyaclarii karsilamak ve birbirleriyle bag kurmalarin1 saglamak adina 6nemli
bir rol oynar.

Ailelere, c¢ocuklarinin 6zel egitim ihtiyaclarima uygun olarak evde destek
saglamalarma yonelik bilgilendirme g¢aligmalar1 diizenlenmesi gerekmektedir.
Bu kapsamda, 0©zel egitim uzmanlart ve rehberlik hizmetleri tarafindan
seminerler, atolye ¢alismalar1 ve bilgilendirme oturumlar1 diizenlenerek ailelere
cesitli konularda egitimler verilmelidir. Ev igi Ozel egitim uygulamalar
konusunda pratik bilgiler, 6rnek aktiviteler ve kaynaklar paylasiimalidir. Ayni
zamanda, bu bilgilendirme calismalari, ailelerin ¢ocuklarina daha iyi destek
olabilmeleri icin gerekli olan Ogrenme stratejilerini, iletisim tekniklerini ve
motivasyon yontemlerini igermelidir. Bu sayede, aileler cocuklarinin 6zel egitim
stirecine daha bilingli bir sekilde katki saglayabilir ve evde yapilan 6zel egitim
uygulamalarinin etkinligini artirabilirler.

Ozel egitim maliyetlerinin karsilanmasinda ailelere destek olmak amaciyla, mali
destek kaynaklart hakkinda ailelere yonelik bilgilendirme ¢aligsmalari
diizenlenmelidir. Bu c¢alismalar, devlet destek programlari, yerel yardim

kuruluglari, sivil toplum oOrgiitleri ve 6zel burs imkanlar1 gibi mali destek
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kaynaklarma yonlendirmeler igermelidir. Ailelere, bu kaynaklardan nasil
yararlanabilecekleri, bagvuru stiregleri ve gereklilikler konusunda detayl bilgiler
verilmelidir. Ayrica, mali desteklerin yani sira vergi avantajlari, indirimler ve
diger ekonomik destek programlari konusunda da ailelere rehberlik
saglanmalidir. Bu sayede, 6zel egitim maliyetlerine dair ekonomik zorluk
yasayan aileler, ¢ocuklarinin ihtiyaglarina daha kolay bir sekilde cevap verebilir

ve 0zel egitim hizmetlerinden daha etkili bir sekilde faydalanabilirler.

Ozel egitim uzmanlari, zihinsel engelli ¢ocuklarin 6zel egitime erken baslamalari
konusunda aileleri bilgilendirebilir ve ¢ocuklarin bireysellestirilmis egitim planlari
olusturmasi ve evde uygulanmasi konusunda ailelere rehberlik edebilirler. Bu planlar,
her zihinsel engelli cocugun 6zel ihtiyaglarina yonelik egitim stratejilerini belirleyerek,
ogrenme siirecini destekler. Yine uzmanlar, ailelere zihinsel engelli ¢ocuklar i¢in uygun
egitim kaynaklar1 ve malzemeler bulma konusunda yardimci olabilirler. Ozel egitim ve
Orgiin egitimin senkronize edilmesi ailenin 6zel egitim siirecine aktif katilimi1 ¢ocugun
egitimine daha etkili bir katki sunabilir. Ailenin egitilmesi ve sonrasinda c¢evresi i¢inde
birey yaklagimi ile ¢ocugun bulundugu dogal ortaminda egitilmis ve giliclendirilmis
ebeveynler tarafindan egitimin siirekli hale getirilmesi ve verilen egitim hizmetinin

stirekli izlemesi ve degerlendirilmesi gerekmektedir.

Sosyal hizmet uzmanlari, zihinsel engelli ¢ocuklara sahip aileler ig¢in destek gruplari
olusturabilir veya var olanlara yonlendirebilirler. Aile danismanligi hizmetleri, ailelere
duygusal destek saglamanin yani sira, ¢ocuklarina egitimde daha iyi destek olmalari

konusunda yardimc1 olabilir.

STK’lar veya illerde barolar aileleri ¢ocuklarinin 6zel egitim haklar1 konusunda
bilgilendirebilir ve gerekirse hukuki destek saglayabilir. Bu destek, zihinsel engelli
cocuklarinin egitim siirecinde hak temelli yaklasimin bir geregi olarak adil bir muamele
gormelerini saglamak acisindan Onemlidir. Zihinsel engelli c¢ocuklara yonelik
rehabilitasyon hizmetlerine erisimi artirmak amaciyla sosyal hizmet uzmanlari, aileleri

bu tiir hizmetlere yonlendirebilir ve bu siirecte ailelere rehberlik edebilir.

Alanda galisan profesyoneller 6zel egitimin cografi bolgelere gore tasraya yayilmasi ve

hak temelli yaklasim geregi tiim bireylerin esit sekilde kaynaklara erisiminde sosyal
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politikalarin olusumunda karar vericileri baski altina almak i¢in aileler adina STK’lar,

barolar, meslek orgiitleri bir araya gelip lobicilik faaliyetlerinde bulunulabilir.

Orgiin Egitim

1. Politikaya Yonelik Oneriler (Makro)

Orgiin egitimde, engelli ve engelsiz tiim ¢ocuklarin egitim siireclerinden esit ve
adil bir sekilde faydalanabilmelerini saglamak amaciyla, okullarda kapsayici bir
egitim anlayisinin uygulanmasi gerekmektedir. Okullarda kapsayict bir ortam
olusturmak, engelli ve engelsiz 6grencilerin bir arada 6grenmelerine, birbirlerini
anlamalarina ve birlikte biiylimelerine olanak tanir. Bu noktada, egitimcilerin ve
okul yonetimlerinin 6grencilere yonelik farkli ihtiyaclara saygi gostermeleri,
pedagojik yaklasimlarini ¢esitlendirmeleri ve ogrenciler arasindaki iletigimi
giiclendirmeleri 6nemlidir. Ayrica, &grencilere yonelik bilinglendirme
programlar1 diizenlenerek, farkliliklarin bir zenginlik oldugu ve her ¢ocugun
egitimde esit haklara sahip oldugu vurgulanmalidir. Bu sayede, orgilin egitimde
engelli ve engelsiz ayrimi olmadan tim ¢ocuklarin egitim hakkina esit sekilde
erisim saglanabilir, toplumsal farkindalik artirilabilir ve kapsayici bir egitim
saglanabilir.

Okullarda kapsayict bir egitim modelinin basarili bir sekilde uygulanabilmesi
icin, yeterli sayida ve engelli bireylerle ¢alisma becerisi kazanmis nitelikli
egitimcilerin istihdam edilmesi gerekmektedir. Bu kapsamda, Ogretmen
adaylarina engelli Ogrencilerle ¢alisma konusunda 6zel egitim ve rehberlik
dersleri  eklenmeli, pedagojik formasyon programlart bu alanda
giiclendirilmelidir. Okullarda gdrev yapan egitimciler, engelli 6grencilere
yonelik 6grenme ve davranis problemlerine yonelik 6zel egitim tekniklerini ve
stratejilerini etkin bir sekilde uygulayabilecekleri konusunda egitilmelidir. Bu
egitimler, 6gretmenlerin smif i¢inde farkli ihtiyaglara sahip 6grencilere daha iyi
adapte olmalarin1 saglar. Ayrica, 6gretmenlere engelli 6grencilerle calisma
deneyimi kazandirmak amaciyla staj ve uygulama programlar1 diizenlenebilir.
Bu programlar, 6gretmenlerin gercek sinif ortamlarinda engelli 6grencilerle
etkilesimde bulunmalarini, ihtiyaclarina daha iyi yanit vermelerini ve kapsayici

bir Ogretim anlayisini benimsemelerini destekler. Bu adimlar, okullarda
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kapsayict egitim anlayisinin giiglendirilmesine yol agar ve engelli 6grencilere
daha etkili bir sekilde destek saglar.

Okullarin zihinsel engelli ¢gocuklarin egitimine yonelik olarak, fiziki altyapisinin
ve egitim materyallerinin ¢ocuklarin ihtiyaclarina uygun hale getirilmesi énem
tagimaktadir. Bu dogrultuda, okullarin engelli 6grencilere erisilebilir olmasi igin
bina i¢i ve disindaki engellerin kaldirilmasi, rampa, asansor gibi erisilebilirlik
Onlemlerini almasi1 gerekmektedir. Ayn1 zamanda, simiflarin genisletilmesi ve
diizenlemesi, 6zel ihtiyaglar1 olan c¢ocuklarin rahat¢a hareket edebilecegi,
Ogrenebilecegi bir ortamin olusturulmas: Onemlidir. Egitim materyalleri
konusunda ise, zihinsel engelli ¢ocuklarin 6grenme tarzlarina uygun arag-
gereclerin saglanmasi ve siniflarda interaktif egitim araclarinin kullanilmasi
gerekmektedir. Bu, 6grencilerin daha etkili bir sekilde katilim saglamalarina ve
Ogrenme slireclerine daha iyi adapte olmalarina olanak tanir.

MEB tarafindan, zihinsel engelli cocuklarin egitimine 6zel odaklanma ile egitim
miifredatlarinin  bireysellestirilmesini  saglayacak bir yoOnerge ve strateji
olusturulmasi gerekmektedir. Bu gergevede, zihinsel engelli ¢ocuklarin bilissel
ve duygusal gelisim diizeylerine uygun olarak egitim miifredatlar1 planlanmali
ve uygulanmalidir. Ayrica, 6grenciye 6zel 6grenme hedefleri belirlenerek, bu
hedeflere ulagmada kullanilacak yoOntemler ve materyaller Ogretmenler
tarafindan belirlenmeli ve uygulanmalidir. Ogrencilere bireysellestirilmis egitim
sunmak amaciyla, 6grencilerin gii¢lii ve zayif yonleri belirlenmeli, 6zel egitim
uzmanlari, smif 6gretmenleri ve aileler arasinda is birligi giiclendirilmelidir.
Egitim miifredatlari, 6grencinin ilgi alanlarina, 0grenme tarzina ve gelisim
diizeyine uygun bir sekilde tasarlanmalidir. MEB’in liderligindeki bu caba,
zihinsel engelli ¢ocuklarin egitimine daha kapsamli, bireysellestirilmis ve etkili
bir yaklasim getirecek ve bu dgrencilerin potansiyellerini maksimize etmelerine
yardimci olur.

Zihinsel engelli ¢cocuklarin okula ulasimi konusunda ailelere destek saglamak
amaciyla, 6zel tasimali egitim destegi saglanmalidir. Bu destek, cocuklarin
giivenli bir sekilde okula gitmelerini saglamak, ailelerin bu siirecte daha az
zorluk yasamalarina yardimci olmak ve c¢ocuklarin egitim hakkina erisimini

kolaylagtirmak i¢in onemlidir. Bu destek, zihinsel engelli ¢ocuklarin okula
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devamliligini artirabilir ve ailelerin ¢ocuklarinin egitim siirecine daha rahat bir
sekilde katilimini saglar.

Zihinsel engelli cocuklarin egitimine erigimini kolaylastirmak ve egitim hakkini
giivence altina almak amaciyla, MEB biinyesinde zorunlu anaokulu veya
ilkokullara kayit siireci diizenlemeleri yapilmalidir. Bu diizenleme, egitim
hakkinin temel bir insan hakki oldugunu vurgular ve ¢ocuklarin egitim siirecine
katilimin1 destekler. Okul yonetiminin inisiyatifinden ziyade, zihinsel engelli
cocuklarin MEB'e bagli zorunlu anaokulu veya ilkokullara kaydi yasal bir
zorunluluk haline getirilmelidir. Bdylece, ailelerin bilinglendirilmesi ve
cocuklarin egitim hakkina erisiminde herhangi bir engel olmaksizin kayitlarin
gerceklestirilmesi saglanabilir. Bu diizenleme, toplumda egitim hakkina erigimi
giiclestiren ayrimciliga kars1 onleyici bir adim olabilir ve kapsayict bir egitim
anlayisinin benimsenmesine katkida bulunabilir.

Zihinsel engelli ¢ocuklarin okullarda bakimi ve takibi i¢in yardimci personel ve
egitim destegi i¢in gblge 6gretmen bulundurulmasi gerekmektedir. Cocuklarin
egitim silirecinde daha etkili bir sekilde desteklenmelerine ve bireysel
ihtiyaglarina uygun bir ortamda &grenmelerine olanak saglar. Zihinsel engelli
cocuklarin egitimine destek olmak ve bu 6grencilerin okulda basarili olmalarini
saglamak amaciyla, okullarda 6zel egitim destek personeli ve gdlge dgretmenler
gorevlendirilmelidir. Bu destek personeli, zihinsel engelli ¢ocuklarin bireysel
ithtiyaglarina uygun bakim ve egitim hizmetlerini saglamak, 6grencilere bireysel
olarak rehberlik etmek ve sinif iginde Ogretmenlere destek olmak icin
gorevlendirilebilir. Golge dgretmenler, 6grencinin yaninda olup birebir destek
saglarlar ve 08rencinin smif icinde daha etkili bir sekilde katilim gdstermesine
yardimci olurlar. Ayni1 zamanda, 6grencinin 6zel ihtiyaglarima uygun olarak
O0grenme materyallerini adapte etmek ve Ogretmenle is birligi i¢inde caligarak
ogrencinin egitim hedeflerine ulagmasini desteklemek golge Ogretmenin
gorevleri arasindadir. Bu sekilde, zihinsel engelli ¢cocuklar daha kapsamli bir
destek alabilir, 6grencinin bireysel ihtiyaclarina uygun egitim planlar1 daha etkili
bir sekilde uygulanabilir ve cocuklarin okul i¢inde basarilar1 artirilabilir.

Egitim sistemindeki zihinsel engelli bireylere yonelik miifredatin bireylerin

istthdama  erisimini ve uyumunu kolaylagtiracak sekilde yeniden
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yapilandirilmasi gerekmektedir. Bu bireylerin is hayatina daha etkin bir sekilde
katitlmin1 ~ destekler.  Zihinsel engelli bireylerin  istihdama erigimini
kolaylastirmak ve is hayatina daha etkin bir sekilde uyum saglamalarini
desteklemek  amaciyla, egitim sistemindeki  miifredatlarin  yeniden
yapilandirilmas1 6nemlidir. Bu kapsamda, zihinsel engelli bireylerin istihdam
siireclerine hazirlanmalarina yonelik 6zel beceri ve bilgileri igeren bir miifredat
gelistirilmelidir. Yeniden yapilandirilan miifredat, zihinsel engelli bireylerin is
hayatinda karsilasabilecekleri zorluklara karst hazirlikli olmalarini saglamalidir.
fletisim becerileri, isyerindeki sosyal etkilesim, gorev yerine uyum saglama gibi
konulara odaklanan modiiller eklenmeli ve 0&grencilere pratik deneyim
kazandirilmalidir. Ayrica, is hayatinda kullanilan teknolojilere ve is siireclerine
uyum saglama becerilerini gelistirmeye odaklanan egitim icerikleri de
eklenmelidir. Bu, zihinsel engelli bireylerin istihdam siireglerinde daha rekabetci
olmalarini ve is yerinde basarili olmalarini destekleyebilir. Sonug olarak, egitim
sistemindeki zihinsel engelli bireylere yonelik miifredatin istihdama yonelik
beceri ve bilgileri igerecek sekilde giincellenmesi, bu bireylerin is hayatina daha
etkin bir sekilde entegre olmalarina olanak saglar.

Zihinsel engelli bireyler icin destek smifi uygulamasinin okullarda
yayginlastirilmast  6nem tagimaktadir. Bu bireylerin  egitim  siirecini
destekleyerek kapsayict bir egitim ortaminin olusturulmasina katki saglar.
Zihinsel engelli bireylerin egitimine yonelik olarak destek sinifi uygulamasimin
okullarda yayginlastirilmasi, bireyin 6zel ihtiyaclarina uygun bir egitim ortami
saglama amacmi tasir. MEB tarafindan bu yonde politika ve yonergeler
belirlenerek, okullara destek smiflar1 acilmasi ve bu smiflarin  sayisinin
artirtlmas1 saglanmalidir. Destek siniflari, zihinsel engelli bireylerin bireysel
ihtiyaglarina odaklanarak 6zel egitim ve rehberlik hizmetleri sunabilir. Bu
siiflar, 6grencilere daha fazla bireysel dikkat saglayarak 6grenme siireclerini
destekleyebilir, ayn1 zamanda sosyal beceri gelisimi, iletisim ve bagimsiz yagam
becerileri gibi onemli alanlarda da destek sunabilir. Ogretmenler, 6zel egitim
uzmanlart ve diger destek personeli araciligiyla yiriitilen destek siniflari,
zihinsel engelli bireylerin daha etkili bir sekilde egitim almalarina,

potansiyellerini maksimize etmelerine ve topluma daha iyi entegre olmalarina
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yardimci olabilir. Bu sayede, kapsayici bir egitim sisteminin insast desteklenir
ve her bireyin egitim hakkina daha etkin bir sekilde erisimi saglanir.

Sinifinda kaynastirma ogrencisi bulunan 6gretmenlere ek 6deme yapilmasi
gerekmektedir. Bu, ogretmenlerin ek sorumluluklart ve ¢aba harcamalar
nedeniyle motive olmalarini ve daha etkin bir sekilde kaynastirma siireclerine
katilimlarin1  tesvik edebilir. Siiflarinda  kaynastirma &grencisi  bulunan
Ogretmenlere ek Odeme yapilmasi, O6gretmenlerin ek sorumluluklarini ve
cabalarimi takdir etmek, motive olmalarimi saglamak ve kapsayici egitim
stireglerine daha aktif bir sekilde katilmalarini tesvik etmek amaciyla 6nemli bir
adimdir. Bu g¢ercevede, MEB tarafindan bir politika belirlenerek, kaynastirma
Ogrencilerine egitim veren Ogretmenlere ek ddeme saglanmalidir. Ek 6deme,
Ogretmenlerin ek yiikiimliiliikklerini ve Ogrenci c¢esitliligine uyum saglama
cabalarimi telafi ederken, ayni zamanda bu Ogretmenlerin profesyonel
gelisimlerine de destek olabilir. Egitimcilerin kaynastirma stireclerine daha fazla
katihm gdstermeleri, Ogrencilerin bireysel ihtiyaclarina daha iyi yanit

verebilmelerini saglayabilir.

Uygulamaya Yénelik Oneriler (Mikro ve Mezzo)

Okullarda 6gretmenlerin, zihinsel engelli bireylere yonelik akran kaynasmasi,
kosulsuz kabul, farkliliklara saygi ve ortak alan paylasimi gibi konularda diger
ogrencilere bilgi, beceri ve degerler kazandirmasi gerekmektedir. Kapsayici bir
egitim anlayisinin temelini olusturabilir. Bu amaca yonelik olarak 6gretmenlere
diizenlenecek seminerler, atolye calismalar1 veya egitim programlari araciligiyla
Ogretmenlerin bu konulardaki bilgi ve becerilerinin artirilmasi saglanabilir.
Ogretmenler, siniflarinda zihinsel engelli bireylerle bir arada olan dgrencilere,
empati, dayanigma ve ig birligi gibi degerleri kazandirabilir. Ayrica, farkliliklara
sayglyl tesvik eden etkilesim modelleri iizerine egitim alarak, simif iginde
birbirlerine destek olma kiiltliriinii giliclendirebilirler. Bu silire¢ ayn1 zamanda
Ogrencilere, toplumun gergek bir yansimasi olan ¢esitliligi anlamalarini saglar ve
bu farkliliklart zenginlik olarak gormelerine katkida bulunabilir. Bdylece,
ogrenciler arasinda daha saglam bir dayanisma ve dostluk agi olusabilir,

kapsayici bir egitim ortami kurularak toplumsal farkindalik artirilabilir.
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Zihinsel engelli ¢ocuklara kars1 Onyargilar ve esitsizliklerle miicadele etmek
amaciyla okullarda ¢ocuklara, disarida ailelere ve topluma yonelik dgretmenler,
sivil toplum kuruluslar1 (STK'lar) ve ilgili uzmanlar aracilifiyla farkindalik
egitimleri, kampanyalar diizenlenmesi Onerilmektedir. Bu ¢ergevede,
ogretmenler, STK'lar ve ilgili uzmanlar is birligi yaparak asagidaki adimlari
iceren bir programi hayata gecirebilirler. Ogretmenlere ve dgrencilere yonelik
okullarda diizenlenecek egitimlerde, zihinsel engelli ¢ocuklarin giiclii yanlari,
ithtiyaglar1 ve basar1 dykiileri vurgulanmalidir. Egitimler, empati gelistirmeye
yonelik aktiviteler ve 6rnek vakalar icermelidir. STK’lar ve uzmanlar tarafindan
diizenlenecek seminerlerde, ailelere zihinsel engelli ¢ocuklarin egitimi, 6zel
ihtiyaclart ve ailenin destek alabilecegi kaynaklar hakkinda bilgi verilmelidir.
Ayrica, ailelere duygusal destek ve dayanisma agi olusturma konularinda
rehberlik saglanmalidir. Medya araciligiyla kamu spotlari ve reklam
kampanyalar1 diizenlenerek toplumun geneline zihinsel engelli ¢ocuklarla ilgili
dogru ve pozitif bilgiler iletilmelidir. Bu kampanyalar, toplumun
bilinglenmesine ve Onyargilarin azaltilmasma katkida bulunabilir. Psikologlar,
okul sosyal hizmet uzmanlari, egitim uzmanlar1 ve diger ilgili uzmanlar,
okullarda ve toplumda diizenlenecek etkinliklerde yer alarak sorulari
yanitlayabilir ve dogru bilgileri paylasabilir. Bu, dogrudan etkilesimle
farkindalik yaratma agisindan etkili olabilir. Ogretmenlere yonelik hazirlanacak
egitim materyalleri, Onyargilar1 ve stereotipleri ele almali, kapsayici dil
kullanmal1 ve zihinsel engelli cocuklara yonelik pozitif 6rnekleri icermelidir. Bu
adimlar, zihinsel engelli ¢ocuklara yonelik toplumsal farkindaligi artirabilir,
esitsizliklere karst miicadelede etkili olabilir ve kapsayici bir toplumun
temellerini giiclendirebilir.

Okul aile birligi ve sivil toplum kuruluslar1 (STK'lar) araciligiyla zihinsel engelli
bireye sahip ailelere yonelik sosyal yardimlarin saglanmasi gerekmektedir.
Ihtiya¢ sahibi ailelere destek olmak toplumsal dayanismay: gii¢lendirir. Okul
aile birligi ve STK'lar, zihinsel engelli bireye sahip ailelerle is birligi yaparak
ihtiya¢ analizi yapmalidir. Ailelerin temel ihtiyaglari, saglik hizmetleri, egitim
destegi gibi alanlarda belirlenen ihtiyaglar dikkate alinmalidir. Ailelere, mevcut

sosyal yardim programlar1 ve haklar1 konusunda bilgilendirme yapilmalidir. Bu
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bilgilendirme, ailelerin haklarindan tam anlamiyla faydalanmalarma yardime1
olabilir. STK’lar, goniillii destekgiler araciligiyla ailelere daha etkin ve kisisel
bir destek saglayabilir. Bu destek agi, ailelerle duygusal bag kurabilir ve onlarin
giinliik hayatlarina yonelik pratik yardimlarda bulunabilir.

Zihinsel engelli cocuga sahip ailelere psikososyal destek saglanmasi, cocuklarin
egitim siirecindeki stresle basa ¢ikmalarina yardimer olunmasi gerekmektedir.
Zihinsel engelli ¢cocuga sahip ailelerin ihtiyaclar1 belirlenerek bireysel ve aile
temelli bir degerlendirme yapilmalidir. Bu degerlendirme, ailenin giiclii yanlar1
ve zorluklarini anlama adina temel olusturacaktir. Psikologlar, psikiyatristler ve
diger uzmanlar araciligiyla ailelere profesyonel destek sunulmalidir. Aile
bireyleri, ¢cocuklarinin 6zel ihtiyaglarina uyum saglama siirecinde karsilastiklar
duygusal zorluklar1 paylasabilmelidir. Ailelere, g¢ocuklariin zihinsel engelini
anlamalar1 ve yonetmeleri konusunda egitim verilmelidir. Bu egitim, ¢ocugun
ihtiyaglarina daha etkili bir sekilde yanit verme becerilerini gili¢lendirebilir.
Aileler arasinda duygusal destek gruplari olusturularak benzer deneyimlere
sahip ailelerin birbirleriyle iletisim kurmalari saglanmalidir. Bu gruplar,
deneyim paylasimi ve dayanigma acisindan faydali olabilir. Ailelere, giinliik
yasamda karsilastiklar1 pratik zorluklarla basa ¢ikmalari i¢in destek verilmelidir.
Bu destek, cocugun bakimi, egitimi ve toplumsal etkilesimi gibi alanlarda
saglanabilir. Ailelere, ¢cocuklarma yonelik 6zel egitim becerileri kazandirmaya
yonelik egitimler diizenlenmelidir.

Zihinsel engelli bireye sahip ailelere, ¢ocuklarinin egitimiyle ilgili duygusal ve
sosyal konularda destek verilmesi 6nerilmektedir. Ailelerin duygusal ve sosyal
ihtiyaglar1  belirlenmeli, aile bireyleri arasindaki iletisim ve iliskiler
degerlendirilmelidir. Ailelere, psikologlar, sosyal hizmet uzmanlari ve
danigmanlar araciligiyla duygusal destek saglanmalidir. Bu destek hizmetleri,
ailenin egitim siirecinde karsilastig1 zorluklar1 anlamalarina ve basa ¢ikmalarina
yardimci1 olmalidir. Cocugun zihinsel engeliyle basa ¢ikma, iletisim becerileri ve
evde egitim uygulamalar1 gibi konularda bilgi saglanmalidir. Aileler arasinda
destek gruplar1 olusturularak birbirleriyle deneyim paylasimi saglanmalidir.
Topluluk destek gruplari, duygusal bag kurma ve dayanisma agisindan dnemli

bir rol oynayabilir. Aile bireylerine bireysel danismanlik hizmetleri sunularak



203

Ozel sorunlara yonelik ¢ozlimler aranmalidir. Danismanlik hizmetleri, aile
tiyelerinin duygusal olarak desteklenmelerine ve c¢ocuklarina daha etkili bir
sekilde yardimci olmalarina yardimci olabilir. Ailelere, ¢ocuklarmin ozel
ihtiyaclarina uygun olarak ebeveyn becerilerini gelistirebilecekleri egitim
programlar1 sunulmalidir. Ebeveyn egitimleri, ¢ocuklarin gelisimini destekleme
konusunda ailelere pratik bilgiler kazandirabilir. Ailelere, yerel kamu kurumlart,
Ozel egitim merkezleri ve diger ilgili kurumlarla is birligi yapma konusunda
rehberlik edilmelidir. Bu is birlikleri, ¢ocugun egitimi ve ailenin sosyal
hizmetlere erisimi konusunda destek saglayabilir.

Zihinsel engelli ¢ocuklarla ¢alisan 6gretmenlere psikososyal destek verilmelidir.
Bu oOgretmenlerin duygusal sagliklarini korumak, mesleklerini daha etkili bir
sekilde siirdiirmelerine yardimci olmak ve zihinsel engelli 6grencilere daha iyi
hizmet verebilmelerini saglar. Bunun i¢in zihinsel engelli ¢ocuklarla calisan
Ogretmenlere bireysel ve grup damismanlik seanslar1 diizenlenmelidir. Bu
seanslarda 0gretmenler, karsilastiklar: zorluklar1 paylasabilir ve duygusal destek
alabilirler. Ogretmenlere, zihinsel engelli ¢ocuklarla calisma konusunda
uzmanlar tarafindan egitim programlar1 diizenlenmelidir. Bu egitimler,
Ogretmenlerin 0grencilerini daha 1yi anlamalarina ve etkili 6gretim stratejileri
gelistirmelerine yardime1 olabilir. Ogretmenlere stres yonetimi ve rahatlama
teknikleri konusunda egitim verilmelidir. Yoga, meditasyon veya nefes
egzersizleri gibi pratik araglar Ogretilerek Ogretmenlerin duygusal dengeyi
korumalarma destek saglanabilir. Ogretmenlere duygusal zeka gelisimini
destekleyen egitimler sunulmalidir. Bu egitimler, 6gretmenlerin kendi duygusal
tepkilerini anlamalarina ve 6grencilere daha duyarli bir sekilde yaklagmalarina
yardimci olabilir. Ogretmenlere, zihinsel engelli ¢ocuklarin aileleriyle is birligi
yapma ve etkili iletisim kurma becerileri kazandirmaya yonelik egitimler
diizenlenmelidir. Ailelerle saglikli bir iletisim, Ogretmen-6grenci iliskisini
olumlu ydnde etkileyebilir. Ogretmenlere diizenli olarak geribildirim
saglanmalidir. Bu geribildirimler, 6gretmenlerin duygusal ihtiyag¢larini anlamak
ve desteklemek adina 6nemlidir. Zihinsel engelli cocuklarla ¢alisan 6gretmenler

arasinda destek gruplari olusturulmalidir. Gruplar, 6gretmenlerin deneyimlerini
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paylagmalarini, birbirlerine destek olmalarint  ve basar1 hikayelerini

kutlamalarin1 saglayabilir.

Zihinsel engelli ¢ocuklarin okul oOncesi ve orgiin egitim kurumlarinda yasadiklari;
dislanma, akran zorbaligi, 6gretmen ve okul idaresinin yaklagimlarindan kaynakli
sorunlart ve diger Ogrenci velilerinin, dislayici davranislart ile okullarin fiziksel
sartlarinin zihinsel engelli cocuklar iizerindeki olumsuz etkilerinin Onlenmesi ig¢in
O0gretmenler, okul sosyal hizmet uzmanlari, psikologlar, okul aile birligi ve yoneticileri

birlikte calismalidirlar.

RAM’lar ve Ozel egitim uzmanlari, ailelere zihinsel engelli ¢ocuklarmin bireysel
ithtiyaglarina uygun bireysellestirilmis egitim planlar1 olusturma konusunda rehberlik
edebilir. Bu planlar, ¢cocugun 6zel ihtiyaglarina yonelik egitim stratejilerini belirler ve
uygulanmasinda ailelere destek saglar. Ailelere ¢ocuklarinin egitim siirecinde nasil daha
etkin bir rol oynayabilecekleri konusunda egitim ve bilinglendirme programlari
diizenlenebilir. Bu programlar, ailelerin ¢ocuklarinin egitimine daha aktif bir sekilde

katilimina yardimci olabilir.

Yukarida 6nerilen golge 6gretmen uygulamasi kapsaminda, Yiiksek Ogretim Kurumu
ve MEB arasinda diizenlenecek protokol ¢ergevesinde iiniversitelerin 6zel egitim, sinif
ve anaokulu 6gretmenligi ile engelli bakim boliimii 6grencileri alan ¢aligmasi ve staj
egitimleri sirasinda goélge Ogretmen uygulamasina dahil edilebilirler. Bu sayede,
ailelerin zihinsel engelli ¢ocuklarina yonelik bakim ve egitim yiikii hafifletilebilir. Ayn1
zamanda, golge O0gretmen uygulamasi, liniversite 6grencilerine ek bir gelir kaynagi

saglayabilir.

Cocugun egitim ortaminin zihinsel engeli dikkate alacak sekilde uyarlanmasi
gerekmektedir. Bu amagla okul yoOnetimi ve rehberlik birimi ile zihinsel engelli
Ogrencilerin saglik ihtiyaglari, sosyal davramig problemleri, iletisim sorunlari gibi

ihtiyaclarmin karsilanmasi igin is birligi yapilmalidir.

Okul sosyal hizmet uzmanlari, zihinsel engelli ¢ocuklarin diger 6grencilerle etkilesimde
bulunabilecegi, toplumsal etkinliklere katilabilecegi programlari destekleyebilir. Bu,

cocugun sosyal becerilerini gelistirmesine ve topluma entegrasyonunu artirmasina
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yardimci olabilir. Zihinsel engelli ¢ocuklarin 6zel egitim haklar1 konusunda ailelere
hukuki rehberlik saglamak, ailelerin ¢ocuklariin egitim siirecinde adil bir muamele
gormelerini glivence altina alabilir. Sosyal hizmet uzmanlari, ¢ocugun egitimine
miudahil olan farkli paydaslar arasinda (6gretmenler, terapistler, rehberlik servisleri)
koordinasyonu ve is birligini saglamak i¢in g¢aba harcayabilirler. Ailelere bireysel
ihtiyaglarma uygun destek saglamak ve ¢ocugun egitim siirecinde RAM ile birlikte
koordineli olarak en iyi sekilde desteklenmesi siirecinde, okul sosyal hizmet uzmanlari

onemli bir rol oynayabilir.
Rehberlik Arastirma Merkezi

1. Politikaya Yonelik Oneriler (Makro)

e RAM’larda hizmet kalitesini artirmak i¢in biirokratik islemlerin azaltilmasi,

e Zihinsel engelli ¢cocuklar i¢in belirlenen standart modiil hedef uygulamalarinin
bireye 6zel uygulanabilir ve ger¢ekci olmasi,

e RAM’larda zihinsel engelli bireylerin degerlendirilmesinde kullanilacak ortam
ve yontemin, bireyin mevcut durumu ile gelecekteki performansini dogru bir
sekilde yansitacak sekilde diizenlenmesi gerekmektedir. Her birey igin
Ozellestirilmis bir degerlendirme plan1 olusturulmalidir. Bireyin zihinsel
yetenekleri, duygusal durumu, iletisim becerileri ve diger 6zel ihtiyaglar1 goz
oniinde bulundurularak degerlendirme kriterleri belirlenmelidir. Degerlendirme
ortami, bireyin rahat ve giivende hissetmesini saglayacak sekilde
diizenlenmelidir. Ozel ihtiyaclara uygun aydinlatma, ses diizeni ve fiziksel
diizenlemeler yapilmalidir. Degerlendirme sirasinda kullanilacak iletisim
yontemleri, bireyin anlama ve ifade etme yeteneklerini desteklemelidir.
Motivasyonu artirmak igin bireyin ilgi alanlarina yonelik materyaller ve
aktiviteler kullamilmalidir. Degerlendirme, bireyin farkli beceri alanlarimi
kapsayacak c¢esitli yontemleri icermelidir. Gozlem, portféy incelemesi,
performans gorevleri, sozlii veya gorsel smavlar gibi cesitli degerlendirme
araglar1 kullanilmalidir. Degerlendirme siireci, bireyin mevcut durumu ve
potansiyeli gbz Oniine alinarak bireysel hedeflerin belirlenmesine yonelik veriler
saglamalidir. Bu hedefler, bireyin gelisimine uygun, Ol¢iilebilir ve ulasilabilir

olmalidir. Degerlendirme siireci, siirekli izleme ve geribildirim igermelidir.
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Ogrenme siirecindeki degisimleri ve ilerlemeleri takip etmek adina diizenli
degerlendirme seanslar1 planlanmalidir. Degerlendirme siirecine, bireyin ailesi
ve ilgili uzmanlarin katilimi tesvik edilmelidir. Aile, bireyin giinliik yasamindaki
gbzlemlerini ve deneyimlerini paylasarak degerlendirmeye katkida bulunabilir.
RAM tarafindan zihinsel engelli bireylerin istihdam planlarinin olusturulmasi
onerilmektedir. Her zihinsel engelli birey i¢in istihdama yonelik bireysel bir
degerlendirme yapilmalidir. Bireyin giiclii yanlari, yetenekleri, ilgi alanlar1 ve
0zel becerileri belirlenerek istthdam planina yon verilmelidir. Bireyin istthdam
planinda, gerekli egitim ve beceri gelistirme programlar1 belirlenmeli, zihinsel
engelli bireylerin istthdam potansiyelini artirmak amaciyla egitim kaynaklarina
ve kurslara yonlendirme yapilmalidir.

Uygulamaya Yénelik Oneriler (Mikro ve Mezzo)

RAM uygulamalarinin daha gergekgi olmasi igin zihinsel engelli bireylerin
degerlendirmelerinin bireyin yasadigi ve egitim aldigi ortamda yapilmasi ve
siiresinin daha sik ve degisken olmasi, degerlendirmeye aile, zihinsel engelli
bireyin egitim aldig1 6zel ya da Orgiin egitim kurumlarindaki 6gretmen, okul
sosyal hizmet uzmani ve rehberlik 6gretmeninin de katilmasi onerilmektedir.
Hedeflerin paydaslarca birlikte belirlenmesi, bu belirleme esnasinda egitim
modiilleri arasinda esnek egitim saatleri uygulamasinin yapilmasi 6nemlidir.
Okul sosyal hizmet uygulamalar1 zihinsel engelli birey aileleri igin
bilinglendirme faaliyetleri diizenleyerek kaynaklara ulagmalarina yardimci
olmay1 igermelidir.

RAM’m, ailelere zihinsel engelli ¢ocuklarinin egitimi, bakimi ve toplumsal
entegrasyonu konularinda giincel ve yararli bilgiler sunmasi,

RAM tarafindan diizenlenen egitim ve seminer programlari, ailelere
cocuklarinin 6zel ihtiyaglarina uygun olarak nasil destek olabilecekleri
konusunda bilgi saglanmali,

RAM’1n, zihinsel engelli bireye sahip aileleri bir araya getirerek destek gruplari
olusturmasi,

STK’larin veya barolarin zihinsel engelli bireye sahip ailelere, ¢ocuklarinin

egitim haklar1 ve korumalar1 konusunda hukuki danigsmanlik hizmetleri sunmasi,
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e Okul sosyal hizmet uzmanlari, rehberlik birimleri, 6rglin egitim 6gretmenleri ve
ailelerin egitim programlarin olusturulmasinda ve uygulanmasinda rol almasi

onerilmektedir.

RAM, ailelere zihinsel engellilikle ilgili giincel bilgileri saglayabilir. Bu, zihinsel
engelli bireylerin bakimi, egitimi, gelisimi ve topluma uyum siirecleriyle ilgili bilgileri
icerebilir. Zihinsel engelli bireylere sahip ailelere, uzman psikologlar, pedagoglar veya
danigmanlar araciligiyla bireysel danigmanlik hizmetleri sunabilirler. Aileler,
¢ocuklarinin 6zel ihtiyaglarina uygun olarak yonlendirilebilirler. RAM, zihinsel engelli
bireylerin 6zel ihtiyaglarini degerlendirebilir ve ailelere uygun destekleri belirlemede
yardimct olabilir. Ailelere, zihinsel engelli bireylerin egitimi konusunda Oneriler ve
stratejiler sunabilirler. Bu, evde uygulanabilir egitim yoOntemlerini igerebilir. RAM,
zihinsel engelli bireylere ve ailelere yonelik toplumda farkindalik olusturmak amaciyla
seminerler, konferanslar veya etkinlikler diizenleyebilir. Ailelere, zihinsel engelli
bireyler icin saglik hizmetleri, egitim, rehabilitasyon ve diger destek hizmetlerine
yonlendirme yapabilirler. Ayn1 zamanda bu hizmetler arasinda koordinasyon saglamak
da 6nemlidir. RAM, zihinsel engelli bireylere sahip ebeveynler arasinda destek gruplari
olusturabilir. Bu gruplar, benzer deneyimlere sahip aileler arasinda bilgi paylasimini ve
duygusal destek saglamay1 amaglar. Zihinsel engelli bireylerin yasamlarini siirdiirmeleri
icin gerekli beceri ve yetenekleri gelistirmelerine yardimc1 olacak uygulamali egitim

programlar1 diizenlenebilir.

RAM, bu hizmetleri sunarak zihinsel engelli bireylere sahip ailelere destek olabilir ve
yasam kalitesini artirmaya yonelik calismalara katkida bulunabilir. Bu hizmetler

genellikle bolgesel diizeyde sunulur ve yerel kaynaklarla desteklenir.
Istihdam Dénemine iliskin Sonuc¢ ve Oneriler

Zihinsel engelli bireylerin istihdam alaninda ¢ok az yer alabildikleri goriilmektedir.
Calismanin istihdam déneminde tespit edilen ihtiyaglari ile Max-Neef’in (1991) Insani
Ihtiyaclar ve Giderilmesi Matrisindeki varolussal kategorideki etkilesim (interacting) ile
deger bilimsel kategorideki anlama, katilim kategorisindeki ihtiyaclar ile ortiismektedir.
Asagida zihinsel engelli bireylerin istihdamina yonelik politika ve uygulama oOnerileri

verilmistir.
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Politikaya Yénelik Oneriler (Makro)

Is yerlerinin, kanunen uygulamak zorunda olduklari engelli istihdam kotasinin
tamaminin kullanilmasi ve takibinin Calisma Bakanlig tarafindan yapilmast,
Engelli ¢alistirma kota uygulamasina uymayan isletmeler icin caydirici cezalarin
uygulanmasi,

Is hayatinda zihinsel engelli bireylerin ihmal ve istismarin1 dnlemek igin gerekli
koruyucu tedbirlerin alinmasi ve takip sisteminin gelistirilmesi,

Kamu ve 6zel sektorde istihdam edilecek engelli bireylerin 6zelliklerinin tespit
edilerek, bu bilgilerin MEB ile paylasilmasi ve zihinsel engelli birey egitim
miifredatinin belirlenen 6zelliklere gore diizenlenmesinin saglanmast,
Endiistriyel sosyal hizmet uzmanlarinin istihdam edilmesi, bu uzmanlarin
zihinsel engelli bireylerin ig ortaminda karsilasabilecekleri sorunlarin
onlenmesinde ve is hayatina alisma siirecinde psikososyal destek sunmalarinin
saglanmas1 onerilmektedir.

Uzmanlarin is yerleriyle is birligi yaparak, calisanlarin ihtiyaglarina uygun
destek hizmetlerini planlamalar1 ve i kogu uygulamasini koordine etmeleri,
Zihinsel engelli bireylerin mesleki egitim doneminde (is okullarinda), kamu ve
0zel sektordeki koruma is yeri olarak tasarlanan is yerlerinde staj yapabilmeleri
saglanmalidir.

Uygulamaya Yénelik Oneriler (Mikro ve Mezzo)

ISKUR'un zihinsel engelli bireylere yonelik mesleki danismanlik hizmeti
sunmasi,

ISKUR'un, zihinsel engelli bireylerin dzelliklerine uygun islere yerlestirilmesi
ve kariyer planlamasinin yapilmasi konusunda gorev almasi saglanmalidir.
Zihinsel engelli bireylerin istihdam potansiyelini artirmak amaciyla egitim
kaynaklarna ve kurslara yonlendirme yapilmalidir. Isverenlerle is birligi
yaparak bireylerin yeteneklerine uygun is pozisyonlari tespit edilmeli ve uyum
stireclerinde destek ve rehberlik saglanmalidir.

Calisma ve Sosyal Giivenlik Bakanligi'nin, ise alinan zihinsel engelli bireylerin
maas, izin vb. haklarinin igverenler tarafindan diizenli olarak verilip

verilmedigini kontrol etmesi,
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e Zihinsel engelli bireylerin is hayatinda ayrimcilik, mobbing ve dislanma gibi
duygusal siddete maruz kalmalarint O6nlemek i¢in uygun is ortamlarinin
saglanmas1 ve denetlenmesi,

e Zihinsel engelli bireylerin sendikalagmasi ve is kollarinda orgiitlenmelerini
desteklemek,

e Zihinsel engelli bireylerin is yerlerine ulasim imk&ninin ve is ortamlarinda
uygun fiziki ortamin saglanmasi,

e Zihinsel engelli bireylerin istihdam siirecinin basarili olabilmesi igin is
yerlerinde zihinsel engelli bireyler i¢in uyum ve destek programlarinin

olusturulmasi onerilmektedir

Zihinsel engelli bireye sahip ailelerin ¢ocuklarinin istihdama erisimlerini artirmak icin
cesitli adimlar atilabilir. Bu adimlar, hem bireyin yeteneklerini gelistirmeye yonelik
hem de is diinyasiyla etkilesimde bulunma ve i bulma siirecini kolaylastirmaya yonelik
olabilir. Zihinsel engelli bireylerin yeteneklerini gelistirmek icin 6zel egitim ve mesleki
rehabilitasyon programlarina katilmalari 6nemlidir. Bu programlar, bireyin giiclii
yonlerini kesfetmelerine ve is becerilerini gelistirmelerine yardimci olabilir. Zihinsel
engelli bireyler, is bulma siirecinde gerekli becerilere sahip olmalidir. Bu beceriler
arasinda 6zge¢mis yazma, miilakat teknikleri, iletisim becerileri ve is yerindeki sosyal
etkilesim gibi konularda egitim almak onemlidir. Zihinsel engelli bireyler i¢in staj veya
15 deneyimi programlarina katilma firsatlar1 yaratmak, hem is diinyasiyla tanigmalarina
hem de gergek is deneyimi kazanmalarina yardimer olabilir. Is diinyas: ile is birligi
yaparak, zihinsel engelli bireyleri istihdam etmeye yonelik pozitif adimlar atilabilir.
Isverenlerin farkindaligini artirmak ve is ortamini daha agik hale getirmek, bu bireylerin
is bulma siirecini kolaylastirabilir. Zihinsel engelli bireylerin ise yerlestirilmesi i¢in
ISKUR destekli programlar aracihigiyla destek almak, is bulma siirecini
kolaylagtirabilir. Zihinsel engelli bireylerin istthdamina olanak tanimak i¢in isyerlerinde
gerekli uyarlamalarin yapilmasi onemlidir. Bu, is ortaminin erisilebilir hale getirilmesi,
caligma saatlerinde esneklik saglanmasi veya 1is goOrevlerinin uygun sekilde
diizenlenmesi gibi 6nlemleri igerebilir. Zihinsel engelli bireylere sahip aileler, toplumda

farkindalig1 artirmak ve destek bulmak adina ¢aba harcayabilirler. Toplumun bu konuda
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daha bilin¢li olmasi, igverenlerin ve diger bireylerin zihinsel engelli bireylere karsi

olumlu tutumlar gelistirmesine yardime1 olabilir.

Bu calisma kapsaminda arastirmaci ve bir zihinsel engelli birey babasi olarak sunu
sOyleyebilirim ki isttihdam asamasi zihinsel engelli bireye sahip aileler i¢in énemli bir
donemdir. Her asamasi zorlu bariyerler ve imkansizliklarla dolu bir siireci tamamlayan
aile ¢cocugunun istihdam asamasina erisimini saglayamaz ise hayal kirikligi, timitsizlik
ve caresizlikle karsi karsiya kalabilir. Zihinsel engelli bireylerin istihdama katilmasi
toplumun bu bireyleri tanimasina, empati yetenegini artirip engelli bireyleri daha 1yi

anlamasina yardimci olacaktir.

Zihinsel engelli bireye sahip ailelerin ihtiyag¢ Oriintiileri kapsaminda yapilan bu
¢alismanin sunulan onerilerimin uygulanabilirlik seviyesi, zihinsel engelli bireye sahip
ailelerin ihtiyaglarini karsilamasi ve bir aragtirmact olarak sonraki ¢aligmalara ilham

olmasi1 temennimdir.
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zengeltanimi.html
2828 Sayil1 Sosyal Hizmetler Kanunu. Erisim: 09.01.2024

https://www.mevzuat.gov.tr/mevzuat?MevzuatN0o=2828& MevzuatTur=1&MevzuatTertip=5

4857 Sayil Is Kanunu. Erisim: 09.01.2024
https://www.mevzuat.gov.tr/mevzuatmetin/1.5.4857.pdf

5378 sayili Engelliler Hakkinda Kanun (Oziirliiler ve Bazi Kanun ve Kanun Hiikmiinde

Kararnamelerde Degisiklik Yapilmasi Hakkinda Kanun). Erisim: 09.01.2024
https://www.mevzuat.gov.tr/mevzuat?MevzuatNo=5378&MevzuatTur=1&MevzuatTertip=5
5580 say1li Ozel Ogretim Kurumlari Kanunu. Erigim: 09.01.2024

https://www.mevzuat.gov.tr/mevzuatmetin/1.5.5580.pdf


http://www.besincimevsim.com.tr/bilgi-deposu/zihinsel-engel-mental-reterdation/zihinsel-engelliligin-teshis-ve-derecelendirilmesi/
http://www.besincimevsim.com.tr/bilgi-deposu/zihinsel-engel-mental-reterdation/zihinsel-engelliligin-teshis-ve-derecelendirilmesi/
https://www.mevzuat.gov.tr/mevzuat?MevzuatNo=2828&MevzuatTur=1&MevzuatTertip=5
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571 sayili Oziirliiler Idaresi Baskanlig: Teskilat ve Gorevleri Hakkinda Kanun Hiikmiinde
Kararname. Erisim: 09.01.2024

https://www.mevzuat.gov.tr/MevzuatMetin/4.5.571.pdf

573 sayili Ozel Egitim Hakkinda Kanun Hiikmiinde Kararname. Erisim: 09.01.2024
https://www.mevzuat.gov.tr/mevzuatmetin/4.5.573.pdf

657 sayilt Devlet Memurlar1 Kanunu. Erisim: 09.01.2024

https://www.mevzuat.gov.tr/mevzuat?MevzuatNo=657&MevzuatTur=1&MevzuatTertip=5
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EKLER

EK 1. GONULLU ONAM FORMU

Degerli Katilimer;

Bu calisma, Zihinsel Engelli Bireye Sahip Ailelerin ihtiya¢ Oriintiilerinin Incelenmesi
baslikl1 bir tez caligmasi olup zihinsel engelli bireye sahip ailelerin ¢cocuklarinin yagam
dongiisii igerisinde c¢esitlenen ihtiyaclarinin tespit edilmesi amacini tasimaktadir.
Calisma Prof. Dr. Sema Buz danmismanliginda tarafimdan yiiriitiilmektedir. Calisma
sonuglar1 ile zihinsel engelli bireye sahip ailelerin engellilik siireclerini nasil
deneyimlediklerini, i¢inde bulunduklar1 kosullar1 nasil anlamlandirdiklarini, giindelik
yasam pratikleri icerisinde ne gibi sorunlarla karsilastiklarin1 ve yasanan sorunlarin
sosyal yasamlarini ve ¢evre ile olan iliskilerini nasil etkiledigini ve ailelerin bu siireci

nasil diizenlediklerini ortaya koymak amacglanmaktadir. Boylece zihinsel engelli cocuga
sahip ailelerin sorunlari tespit edilerek ¢6ziim Onerileri gelistirme, yasam kosullarinin
ve sorunlarinin ¢dziimiine katki saglanmasi1 amaglanmaktadir.

Bu ¢alismaya katiliminiz goniilliiliik esasina dayanmaktadir.

Calismanin amaci dogrultusunda, nitel bir arastirma kapsaminda derinlemesine
bireysel goriismeler yapilarak sizden veriler toplanacaktir.

Isminizi ya da kimliginizi agiga ¢ikaracak bir bilgi vermek zorunda degilsiniz.
Arastirma kapsaminda toplanan veriler, sadece bilimsel amaglar dogrultusunda
kullanilacak, arastirmanin amaci disinda ya da bir baska arastirmada
kullanilmayacak ve gerekmesi halinde, sizin (yazili) izniniz olmadan
bagskalariyla paylasilmayacaktir.

Istemeniz halinde sizden toplanan verileri inceleme hakkiniz bulunmaktadir.
Sizden toplanan veriler arastirma siireci i¢inde K1, K2, K3 vb. gibi kodlama
yontemiyle isimsiz bir dosya icinde saklanacaktir. Arastirma bitiminde
arsivlenecek veya imha edilecektir.

Veri toplama siirecinde size rahatsizlik verebilecek herhangi bir soru/talep
olmayacaktir. Yine de katiliminiz sirasinda herhangi bir sebepten rahatsizlik
hissederseniz ¢aligmadan istediginiz zamanda ayrilabileceksiniz. Calismadan
ayrilmaniz durumunda sizden toplanan veriler ¢aligmadan ¢ikarilacak ve imha
edilecektir.

Bu arastirma icin Hacettepe Universitesi Rektorliigii Etik Komisyonu’ndan
gerekli izinler alinmugtir.

Gonilli katilm formunu okumak ve degerlendirmek iizere ayirdiginiz zaman igin
tesekkiir ederiz.
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Verdigim bilgilerin bilimsel ama¢h yayimlarda kullanilmasim kabul ediyorum.
Proje siiresince ses kaydi alinacagimi ve bilimsel makaleler, akademik sunumlar ve
cevrimigi bir egitim ortam disinda kesinlikle kullanilmayacagim biliyorum.

Tarih:

Katilmel

Adi, soyadi:

Adres:

Tel: imza:

Arastirmaci

Adi, Soyadt: Prof. Dr. Sema Buz

Adres: Hacettepe Universitesi/ Beytepe Kampiisii/iIBF/ Sosyal Hizmet Boliimii
Tel: 0312 2976363 E-posta: semabuz@hacettepe.edu.tr
Imza:

Yardimci Arastirmaci

Ads, Soyadi: Omer KOSEOGLU

Adres: Hacettepe Universitesi/ Beytepe Kampiisii/IIBF/ Sosyal Hizmet Boliimii Tel:
0312 2976363- 125 E-posta: omerkoseoglu@gmail.com

Imza:


mailto:semabuz@hacettepe.edu.tr
mailto:omerkoseoglu@gmail.com
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EK-2. YARI YAPILANDIRILMIS GORUSME FORMU

1. Zihinsel engelli bireye sahip ailelerin yasam dongiilerinde yasadigi sorunlar ile
ihtiyaclarin ¢esitlenece8i oOngorilmektedir. Bu cergevede asagida belirtilen farkli

donemlerde karsilagtiginiz sorunlar1 ve gereksinimlerinizi paylagir misiniz?
a. Cocugunuzun dogumu/bebekligi donemindeki ihtiyaglariniz nelerdir?
b. Cocukluk donemindeki ihtiyaglariniz nelerdir?
€. Cocugunuzun orgiin/ozel egitim donemine iliskin ihtiyaglariniz nelerdir?
¢. Cocugunuzun istihdam doénemindeki ihtiyaglariniz nelerdir?

2. Zihinsel engelli bireye sahip bir aile olarak ¢cocugunuzun dogumundan baglamak
tizere farkli yasam dongiilerinde engelli ailelerine yonelik sosyal hizmet yaklasiminin

nasil olmasi gerektigini diistinliyorsunuz? Beklentilerinizi paylasir misiniz?



EK-3. GORUSMELERE iLISKIN BiLGILER
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Giiri.isme Gériisme Yeri Ses/Goriintii Yardimci Giiriismg Siiresi Dokiimiin Sayfa Dokiimiin Kelime
Katilmci Sekli Kaydi Goriismeci Dakika Sayisi Sayisi
Katilimei 1 Online Teams Ev Evet Yok 52 12 5456
Katilimc12 | Online Teams Ev Evet Yok 60 15 7034
Katilimc13 | Online Teams Ev Evet Yok 115 24 12325
Katilimc14 | Online Teams Ev Evet Yok 58 18 9316
Katilime1 5 | Online Teams Ev Evet Yok 50 9 4592
Katilimc1 6 | Online Teams Ev Evet Yok 61 16 7681
Katilime1 7 | Online Teams Ev Evet Yok 66 18 8982
Katilimc1 8 | Online Teams Ev Evet Yok 54 11 5280
Katilime1 9 | Online Teams Ev Evet Yok 50 17 9695
Katilimci1 10 | Online Teams Ev Evet Yok 48 12 5684
Katilime1 11 | Online Teams Ev Evet Yok 67 18 8994
Katilimci1 12 | Online Teams Ev Evet Yok 68 16 8068
Katilime1 13 | Online Teams Ev Evet Yok 50 13 6411
Katilimci 14 | Online Teams Ev Evet Yok 55 12 6166
Katilime1 15 | Online Teams Ev Evet Yok 65 13 6986
Katilimci1 16 | Online Teams Ev Evet Yok 56 14 6743
Katilime1 17 | Online Teams Ev Evet Yok 64 18 9613
Katilimci 18 | Online Teams Ev Evet Yok 60 16 8604
Katilime1 19 | Online Teams Ev Evet Yok 58 18 9113
Katilime1 20 | Online Teams Ev Evet Yok 50 15 7567
Katilime1 21 | Online Teams Ev Evet Yok 55 15 6572
Katilime1 22 | Online Teams Ev Evet Yok 59 16 7287
Katilime1 23 | Online Teams Ev Evet Yok 62 18 6378
Katilimei 24 | Online Teams Ev Evet Yok 54 13 7451




EK-4. GENEL BiLGi FORMU
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A. Aileye iliskin Bilgiler

( ) 18-29 yas aras1

() 30-39 yas aras1

Anne Yasi

( ) 40-49 yas aras1 () 50 yas ve isti
Anne Egitim ( ) Ilkdgretim ve alti () Lise () Lisans
Diizeyi ( ) Lisansiistii

( ) EvHanimi () Isci Memur
Anne Meslek ) ) ) )

() Serbest Meslek () Emekli

18-29 yas arast 30-39 yas arasi

Baba Yas1 0 Y 0 Y

() 40-49 yas arasi () 50 yas ve iistii
Baba Egitim () Ilkdgretim ve alti () Lise () Lisans
Diizeyi ( ) Lisansiistii

( ) Calismiyor () Isci ( ) Memur
Baba Meslek Y )

() Serbest Meslek () Emekli
Medeni Durum | () Evli ( ) Bosanmis
Aile Ayhik Geliri | ( ) Diisiik ( )Orta () Yiiksek
Anne - Baba
Arasinda

() Evet ( ) Hayir
Akraba Evliligi
Durumu?
Aile Saghk () Emekli Sandig1 () Bag-Kur () SSK
Giivencesi () Yesil Kart () Sosyal Giiv. Yok

B. Cocuga lliskin Bilgiler

Cinsiyet

() Kiz

() Erkek

Yas

() 0-2 yas arasi
() 13-18 yas arasi

()3-6yasarast1 () 7-12 yas arasi

() 18 yas tistii

Engel Durumu

() Hafif

() Orta
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EK-5. ETiK KOMISYON iZNi

Tanh: 02032020
Sayr: 35853172-300-E. 102

i
T.C. 001124632

HACETTEPE UNIVERSITESI
Rektorliik

Say1 0 35853172-300
Konu  : Omer KOSEOGLU (Etik Komisyon Izni

SOSYAL BILIMLER ENSTITUSU MUDURLUGUNE

Ilgi  :11.02.2020 tarihli ve 12008312-300/00000098412 sayil1 yazmiz.

Enstitiniiz Sosyal Hizmet Anabilim Dali Doktora programu ogrencilerinden Omer
KOSEOGLU'nun Prof. Dr Sema BUZ damismanhigmda hazirladig: “Zihinsel Engelli Bireye Sahip
Ailelerin Ihtiya¢c Oriintiilerinin Incelenmesi” baslikli tez calismast Universitemiz Senatosu Etik

Komisyonunun 25 Subat 2020 tarihinde yapmus oldugu toplantida incelenmis olup, etik acidan uygun
bulunmugtur.

Bilgilerinizi ve geregini saygilarimla rica ederim.

e-imzalidir
Prof. Dr. Rahime Meral NOHUTCU
Rektor Yardimcis:

Evrakm elektronik imzah suretine https:/‘belgedogrulama hacettepe.edu. tr adresinden 7b4932e0-6795-48%e-8d26-05681d58875b kodu ile erigebilirsiniz.
Bu belge 5070 sayili Elektronik imza Kanunu’na uygun olarsk Giivenli Elektronik Imza ile imzalanmgtir.

Hacettepe Universitesi Rektorlik 06100 Sihhiye-Ankara
Telefon:0 (312) 305 3001-3002 Faks:0 (312) 311 9992 E-posta: yazimd/@hacettepe edu.tr Internet
Adresi: www hacettepe.edu tr
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EK 6. ORIJINALLIK RAPORU

n z Dokdman Kodu
HACETTEPE UNIVERSITESI Roas Mo, —
SOSYAL BILIMLER ENSTITUSU ;:v;n;( T;v;-‘ 04.01.2023
FRM-DR-21 Revaente | o1
Doktora Tezi Orijinallik Raporu R,,;‘,D,; Tarhi
PhD Thesis Dissertation Originality Report Rev.Date b
HACETTEPE UNIVERSITESI

SOSYAL BILIMLER ENSTITUSU
SOSYAL HIZMET ANABILIM DALI BASKANLIGINA

Tarih: 15/01/2024

Tez Bashd: :Zihinscl Engelli Bireye Sahip Ailelerin Ihtiyag Orintillerinin Inceleamesi

Yukarida bash@i verilen tezimin a) Kapak sayfasi, b) Girig, ¢) Ana bdlimier ve d) Sonug kisimlanndan olusan
toplam 210 sayfalik kismina iliskin, 15/01/2024 tarihinde sahsim/lez damismamim tarafindan Tumitin adl
intihal tespit programindan asagida isaretlenmis filtrelemeler uygulanarak alinmig ofan orijinallik raporuna
gore, tezimin benzerlik orani % 6 ‘dir.
Uygulanan filtrelemeler**:

1. B Kabul/Onay ve Bildirim sayfalan hari¢

2 B Kaynake¢a harig

3. B Auntilar harig

4. [ Auntiar danil

5. [ 5 kelimeden daha az értiisme iceren metin kisimlar haric
Hacettepe Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisi Tez Calismasi Orijinallik Raporu Alinmasi ve Kullaniimasi
Uygulama Esaslar’'ni inceledim ve bu Uygulama Esaslan'nda belirtilen azami benzerlik oranlarina gbre

tezimin herhangi bir intihal icermedigini; aksinin tespit edilecedi muhtemel durumlarda dogabilecek her tOrid
hukuki sorumlulugu kabul ettigimi ve yukanda vermis oldugum bilgilerin dogru oldugunu beyan ederim.

Geregini saygilanmia arz ederim.

15.01.2024
_5 Ad-Soyad Omer KOSEOGLU Ogrenci No N13249094
i Enstitl Anabllim Dah Sosyal Hizmet
% Programu Doktora
5 E-posta/Telefon omerkoseogiu@gmail.com 505 698 10 50
Q
Statiisii Doktora hid Lisans Derecesl lle (Bitlnlegik) Dr 0
DANISMAN ONAYI (\;
UYGUNDUR.

Prof. Dr. Sema BUZ

*Tez Almanca veya Fransizca yazihiyor ise bu kisimda tez bashd Tez Yazim Dilinde yaziimahdir.

**Hacettepe Universitesi Sosyal Biimler Enstitisi Tez Galismas: Orjinalik Raporu Alinmasi ve Kullandmasi Uygulama Esaslan
ixinci bolom madde (4)/3'te de belirtédigi 0zere: Kaynakca harig, Alintilar hang/dahd, 5 kelimeden daha az drtsme igeren metin
kisimian harig (Limit match size to 5 words) filtreleme yapdmalidsr.
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