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Ozet

Engelliler ve yakinlari yasamlari boyunca sosyal, fiziksel, psikolojik ve ekonomik agidan bir¢cok giicliikle
karsilagmaktadir. Engelli aileleri bir yandan engelli bireyle yasama uyum saglamaya ¢aligmakta bir yandan da ne
yapacagini, neler olacagini bilememenin kaygisiyla depresyon ve anksiyete ile kargt karsiya kalmaktadir.
Engellilerin ve yakinlarinin toplum hayatina uyum i¢inde yasamlarini silirdiirmeleri igin birgok gereksinimleri
vardir ancak diinyanin her yerinde oldugu gibi iilkemizde de, sunulan hizmetlere ulasmada en dezavantajli
gruplar arasindadirlar. Bu derlemede, engellilerin ve ailelerinin gereksinimleri, sosyal haklardan ve hizmetlerden
yararlanma durumlari ve bu kigilerin hizmetlere ulasilabilirligini artirmak igin Onerilecek girisimlerden
bahsedilecektir.

Anahtar kelimeler: Engelli, engelli yakini, engelli haklari, kaygi.

Summary

Disabled and their relatives have many challenges socially, physically, psychologically and economically
throughout their lives. While trying to adapt to live with disability, relatives are also faced with anxiety and
depression because of lack of knowledge about what will happen in the future. There are many requirements of
people with disabilities and their relatives in order to live in harmony in the society, but they are the most
disadvantaged groups in access to the services provided in our country as well as all over the world. In this
review, the needs of disabled people and their families, the situation of benefit from the social rights and services
and the proposals to improve accessibility to services for these people will be discussed.
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Engellilik Tanim yeteneklerindeki kalitimsal ya da sonradan olma
herhangi bir noksanlik sonucu yapamayanlar’
olarak tanimlanmir (2). Diinya Saglik Orgiitiiniin
(DSO) uluslararas: standart kabul edilen tanimina
gore ise engellilik ii¢ asamali bir siiregtir. Once
kiside herhangi bir hasar (impairment) olusur,
ardindan islevsel kisitlilik (disability) ortaya ¢ikar
ve sonunda sosyal daralma (handicap) meydana

Gecmisten giiniimiize engellilik tanimi hakkinda
degisik kurumlar ve yasalar tarafindan farkli
tanimlamalar yapilmistir. Ulkemizde son yapilan
yasal diizenlemelerle engelli ‘Fiziksel, zihinsel,
ruhsal ve duyusal yetilerinde cesitli diizeyde
kayiplarindan dolayr topluma diger bireyler ile

birlikte esit kosullarda tam ve etkin katilimini gelir. En u¢ durumda ise engelli, toplumdan
kisitlayan tutum ve ¢evre kosullarindan etkilenen Soyutlanm1§ bir yasam S}erurur (3) Enggl!ll|k;
kisi’ olarak tanimlanmustir (1). Birlesmis Milletler gérme‘,' 1s1tme, ortopedik engellilik,  zihinsel
Genel Kurulu’nun kabul ettigi Sakat Kisilerin engellilik, kronik hastaliklar ~sonucu  olugan
Haklar1 Bildirgesi’ne gdre ‘Normal bir kisinin engellilik gibi sekillerde karsimiza ¢ikmaktadir.

kisisel ya da sosyal yasantisinda kendi kendisine
yapmasi gereken isleri, bedensel veya ruhsal
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Zihinsel engellilik dogum 6ncesi, dogum siras1 ve
dogum sonrasinda c¢esitli nedenlere bagli olarak
gelisimsel donemde ortaya ¢ikan, uyumlu
davraniglarda goriillen yetersizlige ek olarak
dikkat, algilama, bellek ve muhakeme gibi genel
zeka fonksiyonlari acgisindan normalin altinda
olma durumudur. Amerikan zeka geriligi birligi
(AAMR) tarafindan 2002 yilinda yapilan tanima
gore ‘zihinsel engellilik; zihinsel islevde bulunma
ve kavramsal, sosyal ve pratik uyumsal
becerilerde kendini gdsteren uyumsal
davraniglarin  her ikisinde anlamli siirliliklar
olarak karakterize edilen ve 18 yasindan Once
baslayan rahatsizliktir’(4).

Diinyada ve Ulkemizde Engelli Niifus

DSO 2011 Diinya Engellilik Raporu’na gére tiim
diinyada 18 yas {izeri niifusun %15,6’s1 engellidir
(5). Bu oran yiiksek gelir diizeyindeki iilkelerde
%11,8’e kadar diismekte, diisiik gelir diizeyindeki
ilkelerde ise %18,0’e kadar yiikselmektedir.

Tiirkiye’de 2002 niifus sayimina gore oziirlii olan
niifusun toplam niifus i¢indeki oranit %12,3 diir
(kalp, seker, bobrek yetmezligi gibi siiregen
hastaligi olan ya da bedensel veya zihinsel engeli
olan). Buna gore iilkemizde yaklasik 8,5 milyon
engelli yasamaktadir (6). Ozriin tiiriine gore
Oziirli niifus oranina bakildiginda zihinsel
engelliler %0.48 olarak belirlenmistir  (6).
Niifusun giderek artmasi, hastaliklarin tedavisinde
kaydedilen gelismeler sonucu beklenen yasam
siiresinin uzamasi, ayni zamanda ¢evresel ve
psikososyal kosullardaki bozukluklarin artmasi,
gelecekte engelli insan sayisinin  daha da
artacagim gostermektedir (7). Ulkemizde yaklasik
3,5 milyon 6zel egitime gereksinim duyan ¢ocuk
vardir ve her 7-8 aileden birinde yasayan ¢ocuk ya
da yetiskin 6ziirlii birey bulunmaktadir (8).

Zihinsel Engelli Cocuga Sahip Aileler

Bir ¢ocugun dogumu, ailelerin yasaminda ¢ok
onemli bir doniim noktasidir. Tiim anne babalarin
beklentisi normal ve saglikli g¢ocuklara sahip
olmaktir. Aile i¢in normal bir ¢ocugun dogumu
bile aileye bir¢ok yenilik ve alisilmasi zor olan
kosullar  yaratmaktadir. Cocuklarda siiregen
hastalik, zihinsel veya bedensel engelli tanisi,
aileler i¢in kabullenmesi olduk¢a zor bir
durumdur. Dogan c¢ocugun engelli oldugunun
Ogrenilmesi, engelin derecesi ne olursa olsun,

ailesi i¢in yiiksek derecede stres vericidir ve
ailede hayal kirikhigi yaratir (9,10). Ailenin
ekonomik  diizeyi, anne-babalarin  egitim
diizeyleri, meslekleri, evlilik uyumlari, ailenin
sosyal giivencesinin olup olmamasi, ¢ocuklardaki
zihinsel veya bedensel engelin siddeti, engelli
cocugun yasi engelin siiregen olusu, tibbi yardim
ihtiyacinin  fazla olmast (Grnegin yineleyen
ameliyatlar) gibi ¢esitli etkenler anne-babanin
engelli ¢ocugu kabullenme diizeyini, algilama
seklini, engelli ¢ocuga uyumunu ve anne-
babalarin ¢esitli alanlardaki stres diizeylerini
etkilemektedir (11). Arastirmalar zihinsel veya
bedensel engelli cocuga sahip anne-babalarin
(6zellikle annelerin) engelli ¢ocuga sahip olmayan
anne-babalara goére daha ¢ok stres altinda
olduklarini1 ve anksiyete diizeylerinin daha yliksek
oldugunu goéstermektedir (12).  Arastirmalarin
cogunda engelli c¢ocuga sahip annelerin
babalardan daha c¢ok stres altinda kaldig:
bildirmesine ragmen, bazi ¢aligmalarda babalarin
da annelere benzer oranda etkilendigini
bildirmektedir (13). Seltzer ve arkadaslar1 da
zihinsel veya bedensel engelli ¢ocuga sahip anne-
babalarda depresyon ve alkol bagimliliginin daha
sik goriildiigiini bildirmislerdir (14). Bekledikleri
mikkemmel cocuga sahip olamama karsisinda
yasadiklart sok, reddetme, aci1 c¢ekme ve
depresyon, sucluluk duyma, kararsizlik, kizginlik
duyma, utanma ve kabullenememe duygularmnin
yant sira bu degisikliklere uyum saglamaya
calismakta, duruma ¢6ziimler aramakta, ne
olacagini, ne yapacaklarini bilememenin kaygisin
yasamaktadirlar (15). Psikolojik agidan aile stres
ve anksiyete, sosyal agidan diglanma ve izolasyon,
ekonomik agidan da agir bakim maliyeti
nedeniyle giderek yoksullagsma siireciyle karsi
karstya kalmaktadir (16). Engelli ¢ocuk ailelerini
bilgilendirmeye yonelik verilecek hizmetler,
ailenin bu siireci en kisa siirede ve kolay bir
sekilde atlatmalarini, c¢ocuklar1 ve gevreleri ile
saglikli iligkiler kurmalarini kolaylastiracaktir
@am.

Zihinsel Engelli Bireylerin ve Ailelerinin
Gereksinimleri ve Engelli Haklan
Konusunda Bilgi Diizeyleri

Toplumun ve devletin ¢ocuklar ile ailelerine
verebildigi hizmetlerin niteligi ve niceligi ailenin
rol ve sorumluluklarinin yerine getirilebilmesinde
onemli roller oynamaktadir (18). Ailelerin
gereksinimleri  ve  beklentileri  belirlenip
karsilandikg¢a, toplum i¢inde saglikli kisilere gore
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cok daha zor sartlarda yasayan engellilerin ve
ailelerinin yagam sartlar1 kolaylasacaktir.

Blackhurst tarafindan yapilan bir ¢aligmaya gore
aileler ¢esitli konularda bilgi ve destek
gereksinimleri  oldugunu  belirtmiglerdir. Bu
konular; ¢ocugun problemini anlamada yardim
alabilecekleri, degisik yasal haklarinin neler
oldugu, engelli ¢ocuklar1 nasil yetistirecekleri ve
gelisimlerini nasil takip edebilecekleri, okulda
yapilan uygulamalart evde nasil
tamamlayabilecekleri, bireysellestirilmis egitim
programi uygulamalarina nasil katilacaklar1 ve
destek gruplarmma nasil katilacaklari seklinde
siralanmaktadir  (19). Bailey ve Simeonsson
tarafindan 1988’de gelistirilen ve Sucuoglu
tarafindan Tiirkge’ye uyarlanan ‘Aile
Gereksinimlerini  Belirleme  Araci’nda, aile
gereksinimleri;  bilgi  gereksinimi,  destek
gereksinimi, maddi gereksinimler, ¢ocugun
durumunu digerlerine aciklayabilme, ailenin
isleyisi  ve  toplumsal  servislerle  ilgili
gereksinimler basliklari altinda toplamustir (20).

Ulkemizde son yillarda engelliler i¢in yapilan
calismalar hiz kazanmakta, egitim, saglik,
istihdam gibi temel konularda yapilan yasal
diizenlemelerle engellilerin de topluma esit
sartlarda kazandirilmasi saglanmaya
calisilmaktadir. Anayasamiz, tiim insanlar igin
olan haklarin yaninda, 6zel olarak oziirliiler igin
de gerekli tedbirlerin  alinmasimi  gesitli
hiikiimleriyle devlete gorev olarak vermistir (21).
Sosyal giivenlik bakimindan 6zel olarak
korunmasi1 gerekenler baglikli 61. madde: ‘Devlet
sakatlarin  korunmalarin1 ve toplum hayatina
intibaklarin1 saglayici tedbirleri alir. Bu amagla
gerekli teskilat ve tesisleri kurar veya kurdurur’
seklindedir (22). Ancak her ne kadar yasal
diizenlemeler ile belirli standartlara ulasilmig gibi
gorilinse de, giinliik yasamda engellilerin saglanan
haklardan yeterince faydalanamadiklarini
soylemek  miimkiindiir.  Tiirkiye  Oziirliiler
Arastirmasi-2002  ikincil  analizlerine  gore
iilkemizde oziirlillerin yaklasik %55’inin saglik
hizmetinden, sadece %12’sinin egitim
hizmetinden ve %6’smin bakim ve rehabilitasyon
hizmetinden  yararlandigi  gésterilmigtir  (6).
Maalesef, %99’nun  sosyal ve  Kkiiltiirel
hizmetlerden, aile rehberligi ve damigmanlik
hizmetinden, meslek ve beceri edindirme
kurslarindan yararlanmadigi belirlenmistir (tablo
1).

Tablo 1. Ozirliilerin aldigi  hizmetler ve bu
hizmetlerden yararianma oranlar

Hizmetler Yararlanan| Yararlanmayan
Saglik hizmeti 9%55.7 %45.3
Egitim hizmeti %12.27 %87.73
Bakim ve %5.9 %94.1
rehabilitasyon

hizmeti

Meslek ve beceri %1.0 %99.0
edinme kursu

Aile danigmanlig1 %1.0 %99.0
ve rehberlik

hizmeti

Sosyal ve kiiltiirel %0.9 %99.1
hizmetler

Ulkemizde toplam niifusun %12,9’'u  okuma-
yazma bilmezken, bu oran Ozirliilerde Tige
katlanmaktadir. Calisma hayatina dahil olmayan
ozirli nifus oram1  %78,2°dir.  Oziirliilerin
yaklagik %46’s1 Ozriinden dolayr herhangi bir
sekilde tedavi edilmedigini Dbildirmigtir (6).
Oziirliiliige Dayali  Ayrimciligin ~ Olgiilmesi
Arastirmasi’na gore egitim, istihdam ve c¢alisma
yagami, saglik, siyasi yasama katilim, adalete
erisim, bos zaman ve dinlenme faaliyetleri,
topluma dahil olma ve bilgiye erisim alanlarinda
ayrimcilik algi ve deneyimleri arasinda engelliler
en fazla istthdam alaninda ayrimciliga
ugradiklarini diisiinmektedirler (23).

Engelliler ve yakinlarinin kendilerini ilgilendiren
mevzuatlar ~ konusunda  bilgi  eksiklikleri
bulunmakta ya da yanlis bilmektedirler. Islem
yapmak istedigi konuyla ilgili nereye, nasil
bagvuracagini bilmeyen engelliler ve yakinlari,
bagvurdugu kurum ve calisanlarda da bilgi
eksikligi olmasi nedeniyle ¢ogu zaman talep ettigi
hakkini alamadan veya islemini
gergeklestiremeden geri donmektedir (24).

Engellilerin ve yakinlarimn  yasal
haklarimi kullanabilmeleri i¢in oneriler

Oziirlillerin  sosyal, fiziksel ve ruhsal olarak
desteklenmesi  gerekmektedir. Her yo6nden
zorluklar iginde yasamini siirdiirmeye ¢alisan
engelliler ve yakinlarinin hayatlarini
kolaylastiracak diizenlemelerin yapilarak
uygulamaya konulmasi, gereksinimleri ve
beklentileri konusunda desteklenmesi, devletin
saglamig  oldugu imkanlar ve haklardan
olabildigince faydalanmalari i¢in gerekli
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caligmalar yapilmalidir. Tim bu gelismelerin
sadece yasalarla olmasi miimkiin degildir. Yasal
Onlemlere ilaveten, yasal diizenlemelerin hayata
gecmesini saglayacak politika ve programlarin
yapilmasi, uygulamadan sorumlu kurumlarin
uygun bi¢imde yapilandirilmasi, denetlenmesi,
engellilere yonelik dnyargi ve kliselerin ortadan
kaldirilmas1 amaciyla kurumsal ve toplumsal
egitim caligmalarina hiz verilmesi olarak sira-
lanabilecek politik, idari, toplumsal ve kiiltiirel
onlemlerin de alinmasi zorunludur. Bu baglamda;
Oziirliliik ve ozirlii insan hakkinda toplumun
bilgilendirilmesi  gerekmektedir.  Uluslararasi
aragtirmalar, Oziirlilik hakkinda bilgi sahibi
insanlar ¢ogaldikca, Oziirliilere yonelik tutum ve
diisiincelerde  olumlu  degisimler meydana
geldigini, toplumsal  duyarliligm  arttigim
gostermektedir (25).

Engellilerin ve yakinlarinin daha olumlu sartlarda
yasam siirdiirmesi sadece sunulan hizmetlere bagl
olmayip engelli ve yakinlarinin gereksinimleri ve
ihtiyaclarni bilen bir topluma da ihtiya¢ vardir.
Toplumsal duyarlilik olusturulmali ve engellilerin
de toplum i¢inde diger bireylerle esit haklarinin
olmasimin yani sira ek olarak bazi 6zel haklarinin
oldugu konusunda engelliler ve yakinlar1 diginda
da tiim toplumun bu konuda bilgilendirilmesi
gerekmektedir.  Engellilere  yonelik  sosyal
politikalarin, engellileri, engelsizlerle bir araya
getirecek nitelikte olmalar1 tavsiye edilebilir.
Analizler, engellilerle engelsizlerin ayni toplumun
farklh alanlarinda yasadiklarini net gsekilde ortaya
koymaktadir. Dolayisiyla engellerin engelsizlerle
ortak yanlarmi vurgulayan stratejilere yonelmek
daha iyi olacaktir.

Belli fonksiyon kayiplari nedeniyle yasam
kalitelerinde kayip olan oziirliilerin ve ailelerinin
yasam kalitelerinin  artirilmas1  i¢in  gerekli
diizenlemelerin yapilmasi ve devlet tarafindan
saglanan haklar ve bunlara ulagim yollarn
konusunda egitim verilmesi gerekmektedir.
Zihinsel engellilik kalict bir durum oldugundan
stirekli  bilgilendirilme ve rehberlige ihtiyag
duyulmaktadir. Ailelerin yalnizca tibbi bilgiye
degil ayn1 zamanda yasal haklar, toplumsal
hizmetler ve onlara nasil ulasacaklar1 konularinda
da bilgiye gereksinimleri vardir (26).

Oziirliilerin bugiinkii durumlar1 “sosyal felaket”
kavramiyla Ozetlenebilir. Egitim diizeyleri ¢ok
diisiiktiir ve fakirlik ¢ok yaygindir. Birgogu
toplumdan soyutlanmig durumdadir. En fazla

yararlanabildikleri saglik hizmetlerinden bile
biiylik bir boliimiiniin yararlanamadig1 tespit
edilmistir. Zihinsel engelli bireylerde de engellilik
diizeylerine gore bazi iyilesmeler goriilse bile
yasam boyu siirmesi, bireyin ve bakim verenlerin
iretkenligini ve yasam kalitesini diigiirmesi, tibbi
bakim ve rehabilitasyon giderlerini artirarak
olumsuz sosyo-ekonomik etkide bulunmasi
engelli/zihinsel engelli bireyin ve ailelerinin
desteklenmelerine duyulan ihtiyaci
gostermektedir.

Sunulan hizmetler ve haklar engellilerin ve
yakinlarmin istek, ihtiyag ve gereksinimleri goz
Oniline almarak planlanmalidir. Engelliligin tiiri,
derecesi, egitim ve gelir diizeyleri, yasadig1 sosyal
ve fiziksel ¢evre farkliliklar gdstermesi nedeniyle
bu kisilerin ve ailelerinin yerel yonetimler
tarafindan belirlenmeli, kurumlar kendi aralarinda
isbirligi  yaparak sunulacak hizmetleri bu
unsurlara gére planlanmalhdir. Ancak bu
hizmetlerin ulasilabilirligi olmadiktan sonra bir
anlami yoktur. Dolayisiyla kisilerin hak ve
hizmetlerden haberdar edilmesi gerekir. Bunlarin
engellinin  ve ailesine kendi c¢abalarina
birakilmadan  degisik  yontemlerle, sosyal
hizmetler, yerel yo6netimler, saghik ve egitim
kuruluglar1 ile ulasilabilirligi  saglanmalidir.
Yararlanacaklari hizmetler hakkinda
bilgilendirilen engelli ve yakinlarinin, hangi hak
ve hizmet i¢in nereye nasil bagvuracaklar
konusunda da cevap alabilecekleri birimler
olusturulmali ve bu konuda bilgili uzman
kadrolara yer verilmelidir. Ayrica hizmetlerin
kalitesinin artmasi amaciyla siki denetimlerin
yapilmasi, tim kurum ve kuruluslar ig¢in ortak
kriterler olusturularak denetlenmesi onerilebilir.

Sonug

Engelli c¢ocuk, belli gelisim alanlar1 agisindan
yetersizlikten etkilenmis olmasindan dolay1 anne
ve babasina degisen derecelerde bagimhidir. Bu
durum aile i¢in siirekli basa ¢ikma gerektiren bir
stres kaynagidir (27). Aileler bir yandan kendi
duygulariyla bas etmek durumunda kalirken, diger
taraftan toplumdaki engelli bireylere Kkarsi
gelistirilen olumsuz tutumlarla bas etmeye
calismaktadir.  Buradan  hareketle  engelli
bireylerin ailelerinin gereksinimleri bilgilenme,
duygusal destek, sosyal destek, ekonomik destek,
gelecegi planlama olarak belirlenebilir (26).
Ekonomik  zorluklar, bilgi eksikligi, aile
iiyelerinin degisen rolleri, evlilik iliskilerinde
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ortaya ¢ikan gerginlik, sosyal aktivitelere
katilimda azalma, engelli bireye karsi toplumun
tutumu gibi degiskenler ailelerin hissettikleri
stresi  arttirmaktadir. Engelli  bireylerin  ve
ailelerinin toplumsal yasama daha aktif olarak
katilmlarinin saglanmasi i¢in tibbi tedaviye ek
olarak, egitim, rehabilitasyon ve bakim
hizmetlerinin giiglendirilmesi ve bu konularda
bilgilendirilmeleri olduk¢a 6nemlidir. Engellilere
verilecek hizmette siireklilik esastir. Hizmeti
engellinin ayagina gotirmek gereklidir. Engelli
bireye saglanacak herhangi bir hizmet i¢in onu
hizmet mahalline ¢agirmak ve beklemek yerine,
olabildigince onun ayagina gotiirmek daha yararh
olacaktir.
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